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RESUMO 
A presente dissertação aborda a qualidade de vida das mães de crianças com 
doença crónica, mais especificamente com síndroma de Down, como dimensões 
susceptíveis de se influenciarem mutuamente. A perspectiva ecológica, tomada 
como quadro de referência teórico, fundamenta as influências das interacções 
mútuas e das interdependências que ocorrem entre estas duas dimensões. 
Na primeira parte do trabalho é feita uma apresentação generalizada da 
literatura que abarca as dimensões relacionadas com a qualidade de vida, como a 
saúde, o auto-conceito e o coping, assim como outras dimensões relacionadas com 
a doença crónica e com a dinâmica familiar. Todos os conceitos utilizados neste 
trabalho são tomados como parte integrante do ser que reflectem e deixam reflectir o 
bem estar e a qualidade de vida. 
A Segunda parte aborda o estudo empírico, de carácter exploratório, onde se 
analisam as estratégias de resolução de problemas, através do Inventário de 
Resolução de Problemas (Vaz Serra, 1988), o auto-conceito, pelo Inventário Clínico 
de Auto-Conceito (Vaz Serra, 1986), a saúde, pelo Questionário de Saúde SF-36, e 
a estrutura familiar, através da FACES II {Family Adaptability and Cohesion 
Evaluation Scale) de Olson (1979), como dimensões que se inter-relacionam. 
Os resultados encontrados, através de análise estatística, demonstram que as 
dimensões do estudo estão correlacionadas, embora por vezes de forma negativa, 
levando-nos a concluir que a qualidade de vida se fundamenta na subjectividade e 
não na objectividade, ou seja, é a percepção que o indivíduo tem de si próprio e do 
seu bem estar que vai determinar se tem ou não qualidade de vida. 
RESUME 
La présent dissertation approche la qualité de vie des mères des enfants 
avec des maladies chroniques, plus précisément avec le Sindrome Down, comme 
des dimensions susceptibles de s'influencier réciproquement. La perspective 
écologique, usée comme um quadre de référence théorique, c'est la base des 
influences des interactions mutuelles et des interdépendances Qui arrivent parmi 
ces deux dimensions. 
Dans la première partie on fait une révision bibliographique sur les 
dimensions relatives à la qualité de vie comme la santé, le auto-concept, le coping, 
ainsi que Vautres dimensions en rapport avec la maladie chronique et avec la 
dinamique de la famille. Tous les concepts utilisés dans ce travail sont pris comme 
partie essentiel de l'Etre qui refléchissent et permittent reflectir la qualité de vie. 
La deuxième partie présente l'étude empirique et exploratoire où on analyse 
des stratégies de résolution de problèmes avec l'Inventaire de Résolutions de 
Problèmes (Vaz Serra, 1988) le auto concept avec l'Inventaire Clinique de l'Auto 
Concept (Vaz Serra, 1986), la santé avec le Questionnaire de Santé SF-36, et la 
structure de la famille avec FACES II ( Family Adaptability and Cohesion 
Evaluations Scale) (Olson, 1979), comme des dimensions qui ont des rapports et 
s'influencient réciproquement. 
L'analyse des résultats a montré que les dimensions de l'étude sont en 
corrélations, même si parfois d'une façon négative , ce Qui nous conduit à l'idée que 
la qualité de la vie a son fondement dans la subjectivité et non dans la objectivité , 
cést-a-dire cést la perception que l'individu a de soi-même et de son bien-être qui va 
déterminer s'ila ou s'il n'a pas qualité de vie. 
ABSTRACT 
This study approaches the quality of life of mothers with chronically ill 
children, more specifically the Down Syndrome, as dimensions who are 
capable of an reciprocal influence. The ecological perspective, taken as an 
theoretical framework grounds the influences of mutual interactions and 
interdépendances that occur between these two dimensions. 
The first section concerns a general revision of literature about quality of 
life, health, self concept and coping, as well as other dimensions related with 
chronical illness and family dinamics. All the concepts used in the present 
study are taken as an integrant part of being that mirrors the well being and the 
quality of life. 
The second section presents the empirical and exploratory study, where 
the problem solving strategies are analised through the Problem Solving 
Inventory (Vaz Serra, 1988) the self concept by the Self Concept Clinical 
Inventory (Vaz Serra, 1986), the health through the Health Questionnaire SF-
36 and the family structure by the FACES II (Family Adaptability and Cohesion 
Evaluations Scale), (Olson, 1979), as interrelated dimensions. 
Its findings, obtained through statistical analysis, showed that the study 
dimensions are correlated, although sometimes in a negative way, making us 
realize that the quality of life is based on subjective issues rather than 
objective, and that it's the indivividual's perceptions of its own life and its well-
being that will determine wether he has quality of life, or not. 
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INTRODUÇÃO GERAL 
Os tempos são outros e outras são as personalidades e as teorias que têm 
realce na ciência actual. Contudo, a essência do pensamento e do conhecimento 
científico prolonga-se no tempo. Ora mantido na sua essência, ora transformado. 
O pensamento de Aristóteles (384 a.C-322 a.C), embora já passados dois 
mil anos, mantém-se vivo na Psicologia, não fosse ela o "estudo da alma". O corpo e 
a alma são partes indissociáveis do ser. Ambos se influenciam mutuamente, deixam-
se influenciar e influenciam o meio que os circunscreve. 
O sistema pessoa, as suas representações subjectivas e as sensações 
vivenciadas pelo corpo, dão dimensão a outros objectos que se estendem para fora 
deste. 
Quase caímos na tentação de reafirmar a ideologia de Kant (1724-1804) 
quando queremos expor aquilo que toma corpo e forma a partir de outro corpo. 
Quando as dimensões que pretendemos medir são retiradas da percepção do outro 
(fenómenos). 
Aproximamo-nos assim do indutismo porque partimos da observação e 
análise dos factos. Mas como os observamos? Seria desonesto dizer que somos 
ingénuos. Que nenhuma teoria nos passa pela cabeça. Então se assim o é, estamos 
a deduzir. 
E talvez seja essa uma maneira sensata de nos aproximarmos do método 
científico. "O Método Científico envolve ambos os procedimentos: o método indutivo 
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salienta a observação cuidada e consequente generalização; o método dedutivo 
salienta o teste das hipóteses que emergiram das teorias" (Ribeiro, 1999,18). 
Ao retornamos a Aristóteles podemos perceber que a sua preocupação com o 
corpo e a alma transcende as dimensões do ser. O seu espírito pragmático, quanto 
à Ética e à Política, considera que quer uma quer outra têm um fim essencialmente 
prático, visando promover a felicidade humana (eudemonismo). 
A evolução da ciência e da tecnologia demonstra claramente a mesma 
intenção; a busca para a satisfação das nossas necessidades tendo em vista , em 
última análise, uma melhor qualidade de vida. 
Mas o que é qualidade de vida? 
Apesar dos esforços de inúmeras ciências em tentar definir o que é qualidade 
de vida, cada vez mais este conceito se alarga por diferentes disciplinas tais como a 
geografia, literatura, filosofia, economia da saúde, publicidade, promoção da saúde e 
ciências médicas e sociais. (Bowling, 1995). 
Mesmo dentro das ciências médicas, em contextos clínicos, o conceito 
qualidade de vida não está totalmente delimitado, aparecendo, muitas vezes, como 
sinónimo de "estado de saúde" (Fries & Spitz, 1990, citado por Ribeiro, 1994a). 
Com os estudos realizados a partir da década de 60 verificou-se a existência 
de alguns indicadores relacionados com o estado de saúde e com o bem-estar 
subjectivo que poderiam servir de avaliadores da qualidade de vida (Ribeiro, 1994b). 
A noção de bem-estar subjectivo aparece, a seguir, na definição de qualidade 
de vida elaborada pelo Grupo de Qualidade de Vida da Organização Mundial de 
Saúde, assim como outras dimensões relacionadas com outros sistemas externos 
ao sistema pessoa. A qualidade de vida é definida como "a percepção do indivíduo 
da sua posição na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais 
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ele vive e em relação aos seus objectivos, expectativas, padrões e preocupações. É 
um conceito de grande abrangência, afectado de modo complexo pela saúde física 
da pessoa, estado psicológico, nível de independência, relações sociais e a sua 
relação com as características mais salientes do seu ambiente" (WHOQOL Group, 
1993 citado por Bowling, 1995, p.637). 
Este conceito de qualidade de vida faz apelo a uma abordagem holística, na 
medida em que diversos factores são intrínsecos e estão intrincados na sua 
concepção. A visão totalitária do indivíduo e da sua interacção com o meio permite-
nos compreender como é que as mudanças na (e para) qualidade de vida podem 
ocorrer a vários níveis. 
A ecologia do desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1994) parece 
corroborar a definição de qualidade de vida, do Grupo de Qualidade de Vida da 
OMS, quando na sua conceptualização envolve o estudo científico da acomodação 
progressiva, mútua, entre um ser humano activo, em desenvolvimento, e as 
propriedades mutantes dos ambientes imediatos em que a pessoa em 
desenvolvimento vive, conforme esse processo é afectado pelas relações entre 
esses ambientes e pelos contextos mais amplos em que os ambientes estão 
inseridos (Bronfenbrenner, 1994, p.18). Assim, tudo parece estar dependente de 
tudo. 
Verificamos, assim, a ideia de dinamismo, interacção, inter-relação e 
interdependência. A perspectiva ecológica dado o ser carácter holístico parece ser 
um bom modelo paradigmático para o estudo da qualidade de vida. 
A doença crónica, outra dimensão em estudo, causa um impacto significativo 
na família (Altschuler, 1997) e na sua saúde, embora se reconheça e se aceita que 
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nenhuma forma de família é boa ou má, melhor ou pior, funcional ou disfuncional; 
elas são diferentes e únicas. 
Contudo, só recentemente é que se começou a questionar a relação entre 
doença física e a família, ou seja, como é que as famílias influenciam o curso da 
doença e como o impacto da doença afecta o bem-estar psicológico dos seus 
membros. Isto envolve a forma como os membros da família definem saúde e 
doença, como encontram forças para se apoiarem mutuamente durante prolongados 
períodos de crise e como as exigências impostas pela doença irão confrontar o 
indivíduo com os seus recursos de resolução de problemas. 
O funcionamento psicológico só pode ser previsto com base nos factores 
físicos que o afectam, e o funcionamento físico só pode ser entendido com base nos 
factores psicológicos, através dos significados a eles associados (Hodes & Moorey, 
1993). 
Segundo Steinglass e Horan (1988) as pesquisas realçam uma interacção 
semelhante ao funcionamento psicológico, no funcionamento da família, tendo em 
conta que as famílias agem como um recurso de resistência à doença e a doença 
causa um impacto no funcionamento da família. 
A interacção doença crónica e bem estar parece ser óbvia, contudo, os efeitos 
da doença na qualidade de vida parece levantar grandes questões, por ser a 
qualidade de vida uma dimensão subjectiva (Rosser, 1992). 
Assim, o que se tenta averiguar neste estudo é como, ou se, a doença crónica 
na criança afecta a qualidade de vida da mãe e se, por ser um evento stressante, 
provoca alterações no sistema familiar exigindo que este reestruture. Outra aspecto 
importante é verificar como dimensões ligadas ao funcionamento psicológico da 
pessoa pode influenciar a percepção do acontecimento stressante reflectindo-se na 
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qualidade de vida, e como é que esses acontecimentos influenciam as dimensões 
psicológicas. 
O estudo destas interacções toma-se importante na medida em que nos ajuda 
a compreender como funcionamos psiquicamente e como devemos considerar os 
eventos que não são normativos. Para além disso levanta questões sobre o que 
pode ser considerado saudável e o que é a qualidade de vida. 
Na primeira parte do trabalho tenta-se explorar os aspectos relacionados com 
o funcionamento psíquico, com a saúde e com a dinâmica familiar e, na segunda, 
procede-se à análise do que os resultados do estudo acabam por transmitir. 
No capítulo 4 o estudo é apresentado e no capítulo 5 os seus resultados são 
expostos. No capítulo 6, os resultados são discutidos e analisados. 
PARTE I 
Qualidade de Vida e Doença Crónica 
Enquadramento Teórico 
CAPÍTULO 1 
SÁUDE ECOLÓGICA 
1-Introdução 
O presente capítulo irá abordar os aspectos gerais da teoria ecológica 
remetendo os seus conceitos fundamentais para a ecologia da saúde, ecologia do 
desenvolvimento humano e para o contexto familiar. 
A perspectiva ecológica reconhece a interacção mútua entre o indivíduo e o 
ambiente e as consequentes alterações ocorridas, em ambos, por influências 
recíprocas. Assenta na ideia de que o processo desenvolvimental, que tem lugar nos 
contextos mais próximos da vida é afectado por acontecimentos ocorridos em 
contextos mais vastos (Bronfrenbrenner, 1994). 
A saúde aparece como uma preocupação da perspectiva ecológica por ser 
uma dimensão fundamental na vida das pessoas. A saúde reflecte os resultados da 
interacção entre o indivíduo e o meio através do bem-estar e da qualidade de vida. 
Nesta linha de pensamento, podemos perceber como a saúde e a qualidade 
de vida podem ser afectadas por factores stressantes provenientes dos contextos 
tanto imediatos como dos mais afastados da vida do indivíduo. 
O nosso trabalho tentará perceber quais as influências que a doença crónica, 
num membro da família, poderá trazer para a saúde e qualidade de vida da família, 
especificamente da mãe. 
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2- A Teoria Ecológica 
O termo ecologia nasceu dentro da biologia e foi utilizado pela primeira vez 
por Hanns Reiter como a combinação de duas palavras gregas "oikos" (casa) e 
"logos" (estudo de) (Honari, 1999) mas quem deu substância a este termo foi Ernest 
Haeckel, em 1866, ao defini-la como "o estudo das relações totais do organismo 
com o mundo externo" (Honari, 1999, p.2). 
O conceito de ecologia foi-se modificando até que, a partir de 1960, o seu 
conteúdo foi entendido de uma forma mais simples. A ecologia passou a preocupar-
se com as relações entre as plantas e animais e com o ambiente nos quais eles 
vivem (Honari, 1999). 
Segundo Honari (1999), com a mudança de concepção da ecologia, os 
conceitos de ambiente, relações e abordagem holística ganharam um maior realce. 
O ambiente passa a ser um contexto privilegiado para a ecologia; um espaço onde 
existe uma recognição do espaço cultural, onde tudo interage com tudo. 
Na perspectiva de Bronfenbrenner (1994) todos os níveis invocam a hipótese 
de que o desenvolvimento da pessoa é afectado pelos eventos que ocorrem em 
todos os ambientes, mesmo aqueles em que não está directamente inserida 
(Bronfenbrenner, 1994). O termo "relações entre" coloca ênfase no dinamismo entre 
as estruturas que compõem o ser e o ambiente. 
A grande mudança na perspectiva ecológica foi a abordagem holística. Não é 
possível ter uma aborgadem reduccionista no estudo da vida dos organismos vivos e 
elementos não vivos e no estudo da relação entre eles. Isto requer um pensamento 
holístico; uma visão da totalidade. 
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O termo "ecologia" tem sido aceite como o estudo unificado das inter-relações 
dentro dos ambientes onde o dinamismo das relações é examinado a diferentes 
níveis. Os sistemas ecológicos ou ecossistemas (termo introduzido por Tansley em 
1935) tem sido usado para expressar a circulação e a transformação existentes nas 
várias partes do ambiente, demostrando, assim, a interacção interdependente dos 
elementos vivos e não vivos (Honari, 1999). 
A teoria ecológica funciona como o suporte para entendimento do ser 
humano. "Nós, como humanos, lutamos para entender a vida e identificar o nosso 
próprio lugar nela" (Honari, 1999, p. 3). A percepção humana da vida envolve a 
mudança para o entendimento das condições nas quais nós vivemos continuamente. 
Surge, assim, a denominação "ecologia do homem"; derivada da biologia e da 
sociologia. Park e Mckenzie (1920 citado por Honari, 1999) utilizaram pela primeira 
vez o termo "human ecology" num estudo sobre os ciclos da economia americana, 
onde utilizavam conceitos sociológicos de Spencer e Durkheim para tentar 
compreender o dinamismo das interacções humanas em ambientes físicos urbanos. 
Em 1926, Thomson realça a importância da relação entre biologia e vida social, 
dentro da ecologia humana, descrevendo três áreas: "povo", "trabalho" e "lugar" 1 
(Westney, 1988 citado por Honari, 1999). 
A definição da ecologia do homem toma um novo realce após a Segunda 
Guerra Mundial com Amos Hawley, em 1950, com a publicação do seu livro "Human 
Ecology", onde realça o desenvolvimento da comunidade obtido através das 
capacidades e possibilidades de crescimento da sua própria população (Honari, 
1999). 
1 Na perspectiva de Thomson, "Povo" refere-se à própria vida, à reprodução sexual e à qualidade física e mental 
da população. "Trabalho" envolve saúde ocupacional e eficiência industrial e "Lugar" está preocupado com o 
embelezamento e a melhoria do ambiente. 
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A partir dos anos 70 o conceito de ecologia humana estendeu-se, 
paralelamente à expansão da tecnologia, nas áreas urbanas, instituições e 
populações. A ecologia humana foi grandemente alargada, durante esse período, no 
sentido de inter-disciplinaridade, estando preocupada com a mudança dos padrões 
de relacionamento humano, com o ambiente e recursos naturais. 
Outro desenvolvimento significativo foi a mudança de foco da ecologia 
humana, sobre os problemas dos países industrializados para os problemas dos 
países pobres e subdesenvolvidos. Isto substituiu o ênfase dado aos problemas 
ambientais provocados pelas indústrias e pelo sobre-desenvolvimento, dirigindo-o 
para a pobreza e o sub-desenvolvimento, que são igualmente destrutivos para o 
ambiente físico e humano. Essa mudança de significado na ecologia humana foi 
claramente demonstrada com o aparecimento de duas organizações que usavam o 
rótulo de "Human Ecology"2. 
No decorrer da primeira metade dos anos 90 a ecologia humana estava 
preocupada com a saúde, desenvolvimento sustentável3 e o afastamento entre o 
desenvolvimento de diferentes países do mundo e a consequente distância entre 
ricos e pobres desses mesmos países. 
Solorzano resume esta ideia afirmando que quando a saúde do homem é 
colocada no centro da estrutura de trabalho para o desenvolvimento, a justiça social 
toma-se o pilar para uma adequada sustentabilidade. Desta forma, a ecologia do 
homem toma-se mais focada em questões relacionadas com a saúde dos indivíduos 
em ambientes saudáveis (Solorzano, 1993, citado por Honari, 1999). 
2 Uma é a Sociedade de ecologia humana (SHE), nos EUA, que visa promover o desenvolvimento inter-
disciplinar da ecologia humana e sua aplicação. E a outra é o Centro Latino Americano de Ecologia Social 
(CLAES), no Uruguai, que propõe um desenvolvimento co-participativo das dimensões social e ambiental devido 
à preocupação com os grupos marginalizados, especialmente, os pobres, as mulheres, crianças, os deficientes e 
os doentes crónicos. 
3 Desenvolvimento que está amparado; suportado por condições sólidas. 
9 
Capítulo 1- Saúde Ecológica 
Igualmente, a proposta de Straus (1990, citado por Honari, 1999) faz da 
ecologia humana uma disciplina que procura entender e gerir sabiamente os 
problemas complexos do planeta do qual os humanos fazem parte. 
Estes exemplos de definições realçam o objectivo da maior parte dos 
ecologistas humanos que tentam fornecer uma base para uma vida sábia, 
valorizando as capacidades específicas do indivíduo; a ecologia humana vista na 
sua definição mais abrangente preocupa-se com a forma como os humanos utilizam 
os recursos. Assim, a estrutura de trabalho da Ecologia Humana está baseada nos 
esforços para compreender organizações sociais e as inter-relações entre humanos 
e seus meios físicos; um conceito adaptado da ecologia, onde o termo ambiente 
denota o ambiente natural e social dos humanos. 
Em virtude da Ecologia Humana ser tão abrangente e diversamente definida, 
o Gabinete Europeu da Organização Mundial de Saúde tem tentado encontrar uma 
definição consensual da ecologia humana, designando-a como "uma interpretação 
holística e integrativa dos processos, produtos e ordens, ponderando os factores que 
regulam os ecossistemas natural e humano a todas as escalas da superfície da terra 
e da atmosfera" (WHO-EU, 1993 citado por Honari, 1999, p.8). 
Esta concepção da Ecologia Humana sugerida pelo Gabinete Europeu da 
OMS, implica uma estrutura de trabalho sistémica para a análise e compreensão de 
três lógicas 4 (bio-lógica, eco-lógica e lógica humana) e inter-relações, entre os seus 
constituintes, usando uma perspectiva temporal que regula o mundo. 
Essas três lógicas são: a bio-lógica ou a disposição dos organismos biológicos, a eco-lógica ou a disposição 
dos constituintes inorgânicos (por exemplo, água, ar, sol, etc) e a lógica humana ou a disposição da cultura e dos 
factores sociais e individuais humanos. 
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As dimensões da ecologia humana são importantes para a compreensão do 
nosso estudo porque fornecem um suporte teórico que nos permite perceber as 
inter-relações entre os vários níveis do ambiente e o ser humano. Para além disso, a 
ecologia humana é holística e acomoda todos os espaços das interacções humanas, 
estando preocupada com todos os níveis de complexidade que os humanos 
enfrentam. 
Isto leva-nos a pensar quais serão os resultados da interacção família e 
doença crónica no filho. Como a mãe acomodará essa problemática em si mesma e 
como isso influenciará as suas relações com o exterior? Quais as alterações que 
terão de ocorrer para saber lidar com as situações stressantes provocadas pela 
doença crónica? 
Embora todas estas questões apareçam na literatura, não há respostas 
exactas, uma vez que cada pessoa percebe o ambiente de forma distinta e, 
consoante isso, reorganiza-se no sentido de promover em si mesma capacidades 
para lidar com cada situação em particular. 
A reorganização do funcionamento individual passa pela promoção do 
desenvolvimento humano, que é o resultado da forma como a pessoa percebe e lida 
com o seu ambiente. A orientação ecológica defende a ideia de que o que importa 
para o comportamento e para o desenvolvimento é o ambiente conforme ele é 
percebido. 
A Ecologia humana concebe o ambiente ecológico como estando para além 
da situação imediata, afectando a pessoa em desenvolvimento, os objectos 
correspondentes e as pessoas com quem interage, aceita a realidade subjectiva e 
reconhece o papel das emoções e experiências reunidas em cada ser humano 
individual. 
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Como refere Bronfenbrenner (1986) a ecologia humana reconhece a família 
como uma unidade ecológica fundamental; uma unidade de inegável significado na 
formação individual do homem e na origem da identidade. 
De uma outra perspectiva, a ecologia humana também pode ser definida 
como a disciplina que está preocupada com as causas, os efeitos e os impactos das 
relações e inter-dependências do ser humano com ambientes nas suas dimensões 
globais, espaciais e temporais. 
Existe, assim, uma diversidade de pontos de vista nas definições e dimensões 
da ecologia humana. Sontag (1988 citado por Honari, 1999) por exemplo, divide os 
conceitos centrais da ecologia humana em duas categorias principais: Conceito 
Geral de Sistemas e Conceito de Ecossistema. 
O conceito geral de sistemas tem a sua origem na Teoria Geral de Sistemas, 
a qual tem sido adoptada como suporte de trabalho mais utilizado no movimento da 
família. Von Bertalanffy (1968, citado por Casey, 1996), biólogo, tentou encontrar 
princípios que seriam válidos para todos os sistemas descrevendo, assim, algumas 
propriedades que lhes seriam aplicáveis: totalidade, abertura, feedback, 
homeostasia, equifinalidade, limites e ambiente. O autor acreditava que era útil 
compreendermos o fenómeno na sua totalidade e complexidade, em vez de o 
dividirmos em elementos cada vez menores, à procura de uma relação causa-efeito; 
Von Bertalanffy estava preocupado com a totalidade e com a organização. Na 
concepção geral de sistemas, as peças do "conjunto" são as mesmas, mas a forma 
como são vistas é que é diferente. Uma das propostas centrais da Teoria Geral de 
Sistemas é que o sistema não é a soma das suas partes, ele caracteriza-se pela 
totalidade e pela unidade: "O todo é mais do que a soma das partes" (Casey, 1996, 
p. 50) 
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O conceito de ecossistema engloba conceitos ambientais (tais como 
alimentos, roupas, recursos e padrões socio-culturais), conceitos individuais e 
familiares (desenvolvimento humano, necessidades humanas, papéis e transições 
familiares, transição da vida individual, recursos e tomada de decisão), conceitos de 
interacção (inter-depéndência, relacionamento funcional, percepção e resposta, 
adaptação, comunicação, stress, conflito, processamento de informação, relação 
espaço-tempo) e conceitos de consequências (qualidade de vida, qualidade 
ambiental, auto-formação, objectivos sociais) (Sontag, 1988 citado por Honari, 
1999). 
Bronfenbrenner (1989, 1994), por outro lado, conceptualiza o meio ecológico 
como estruturas concêntricas que estão contidas umas nas outras e à medida que 
se vão afastando do ser humano, vão abrangendo um maior número de inter-
relações e interdependências. Essas estruturas são chamadas de micro, meso, exo 
e macrossistemas. O sistema mais próximo do indivíduo é o microssistema que diz 
respeito a um padrão de actividades, papéis e relações interpessoais experienciadas 
pela pessoa em desenvolvimento num dado ambiente com características físicas e 
materiais específicas. 
Num plano mais abrangente encontramos, a seguir, o mesossistema que 
inclui as inter-relações entre dois ou mais ambientes nos quais a pessoa em 
desenvolvimento participa activamente (por exemplo, a relação entre a família e o 
trabalho dos pais), acabando por ser um sistema de microssistemas. 
Num nível mais alargado encontramos o exossistema, que se refere a um ou 
mais ambientes que não envolvem a pessoa em desenvolvimento como participante 
activo, mas no qual ocorrem eventos que afectam, ou são afectados, por aquilo que 
acontece no ambiente contendo a pessoa em desenvolvimento. 
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E, por fim, aparece o macrossistema, que se refere ao nível mais alargado e 
integra os micro, meso, e exossistemas que existem ao nível da subcultura ou da 
cultura como um todo, englobando sistemas de crenças ou ideologias subjacente a 
esses sistemas (Bronfenbrenner, 1989, 1994). 
Nesta perspectiva, a pessoa em desenvolvimento é afectada pelo meio 
ambiente exigindo um processo de acomodação mútua. A interacção entre a pessoa 
e o meio ambiente é bidireccional, sendo o ambiente o local onde as pessoas 
interagem face a face e onde existem não apenas características objectivas como 
também propriedades subjectivas. 
Esta visão fenomenológica5 baseia-se no facto de que muito influências 
externas afectam significativamente o comportamento e o desenvolvimento humano. 
As influências externas podem ser descritas em termos de condições físicas e 
eventos objectivos; embora os aspectos mais importantes no crescimento 
psicológico sejam os que têm significado para a pessoa numa dada situação. 
A concepção fenomenológica do meio ambiente fundamenta-se, por exemplo, 
em Husserl (1950), Kõhler (1938) e Katz (1930) e está apoiada nos princípios 
lógicos das ideias de Kurt Lewin (1931, 1935, 1951) sobre o construto "espaço de 
vida" ou "campo psicológico". Para Lewin, "o meio ambiente de maior relevância 
para o entendimento científico do comportamento e desenvolvimento não é a 
realidade conforme ela existe no assim chamado mundo objectivo, mas conforme 
ela aparece na mente da pessoa; por outras palavras, ela centra-se na maneira pela 
qual o meio ambiente é percebido pelos seres humanos que interagem dentro dele e 
com ele" (Bronfenbrenner, 1994, p. 19). 
Atitude adoptada com o intuito de perceber o conjunto de fenómenos que ocorrem em determinada situação. 
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A conceptualização de ecologia humana elaborada por Honari (1999) embora 
não referida na literatura como fenomenológica, também sugere grupos de conceitos 
que estão relacionados com os seres humanos, com o ambiente e com as 
consequências da interacção entre o homem e o ambiente. 
Os conceitos relacionados com os seres humanos prendem-se com a 
natureza dos indivíduos (suas necessidades e esforços tendo em vista o 
desenvolvimento), com a natureza dos seres humanos (composição física, social, 
intelectual, emocional e espiritual), com o potencial humano durante o seu ciclo de 
vida, com as suas necessidades essenciais (alimento, roupa, segurança e afecto) e 
com tarefas desenvolvimentais, recursos humanos, interacção humana, condição 
humana, direitos humanos, saúde do homem, bem-estar, prevenção dos problemas 
humanos e serviços humanos (Honari, 1999). 
Os conceitos que dizem respeito ao ambiente dos seres humanos incluem o 
micro-ambiente (família, casa e comunicação com os outros) e macro-ambiente 
(vizinhança, comunidade, cultura, sistemas educacionais e sistemas políticos assim 
como a água, a terra e poluentes). 
E finalmente, os conceitos relacionados com as consequências da interacção 
entre os seres humanos incluem a qualidade de vida, a capacidade de autogestão e 
controle das situações da vida e o completo auto-funcionamento da pessoa (Honari, 
1999) 
A ecologia humana expande a sua visão de forma a incorporar a global 
interdependência de indivíduos, famílias e comunidades com os recursos dos 
ambientes, com o propósito de tomadas de decisão ponderadas e o uso de recursos 
essenciais para o desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1986). 
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Em suma, como vimos até agora, a ecologia humana inclui o estudo dos 
ecossistemas humanos. Contudo, as dimensões e extensões desses ecosssistemas 
não são fáceis de definir já que são mais complexos que os ecossistemas físicos, 
embora os ecossistemas humanos sejam as estruturas nas quais a 
interdependência dos indivíduos, famílias, comunidades e o mundo podem ser 
observados e examinados, mais facilmente. 
2.1- A perspectiva ecológica da saúde 
"As coisas mais importantes na vida são as mais simples. Ser é o mais 
valioso e o mais simples. Se pensar define o ser (penso logo existo) então é o sentir 
que define ser saudável' (Honari, 1999, p. 19). 
Segundo o autor, a saúde pode ser definida como o estado de ser; como nos 
sentimos dentro de nós próprios e como somos vistos do exterior e em comparação 
com os outros. 
Ser engloba a totalidade das nossas relações connosco e com tudo o resto. 
Portanto, a saúde dos seres humanos está contida na natureza das relações com o 
que os rodeia; o ambiente na totalidade - tudo o que existe. 
Por vezes, o termo saúde é usado como ferramenta e um indicador para 
descrever a qualidade das relações entre indivíduos, as suas comunidades e os 
seus ambientes. 
Neste sentido, a saúde refere-se ao estado do ser; um indicador das relações 
com o ambiente. Saúde torna-se sinónimo de bem-estar, felicidade e satisfação com 
a vida e com o ser. Envolve um grau de robustez física, emocional, intelectual, 
social, moral e espiritual que caracteriza o indivíduo em qualquer altura. A saúde dos 
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seres humanos é, assim, aquele estado de satisfação ou felicidade, bem-estar, que 
reflecte o grau de saciaçâo de necessidades e desejos físicos, psicológicos, 
espirituais, sociais e materiais. 
Se, em vez disso, a saúde e a doença fossem vistas como conceitos 
biomédicos, as preocupações humanas e culturais seriam ignoradas. Compreender 
e promover a saúde só pode ser alcançado através de uma visão cultural, tanto da 
saúde como da doença; a saúde de qualquer espécie não pode ser separada do seu 
ecossistema. 
Como refere Solorzano (1993 citado por Honari, 1999), a saúde é um conceito 
essencial da ecologia humana, assim como a ecologia humana é a chave para um 
entendimento global da saúde. A saúde tem sido abordada numa perspectiva 
ecológica por reflectir os resultados gerais da interacção do indivíduo com o meio. 
Esta visão da saúde reflecte a importância crescente de "ambientes 
saudáveis" para a saúde humana e a sua conservação. Reflecte, também, a 
necessidade de mudanças de atitudes no desenvolvimento de comportamentos e 
políticas, por forma a manter a saúde dos indivíduos, da comunidade e do mundo. 
A abordagem da ecologia humana sobre a saúde é importante na medida em 
que é integradora, holística e positiva. Para além disso, permite visualizar a saúde 
como uma parte inseparável da vida, sugerindo que uma vida saudável está 
preocupada com todas as pessoas e com os recursos que podem usufruir. 
O termo "Ecologia da Saúde" representa uma abordagem ecológica humana 
da saúde e do bem-estar, estando preocupada com uma imagem holística da saúde 
humana ao nível individual e social. 
A Ecologia da Saúde, como modelo que serve de base para a compreensão 
das interacções que ocorrem a vários níveis, entre indivíduos, instituições e entre 
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comunidades abertas, apresenta questões chave que são de grande importância 
para a compreensão da relação entre a qualidade de vida e o estado de bem-estar 
global do indivíduo, que são: 
- a natureza multidimensional do ambiente. 
- as relações integradoras que os humanos desenvolvem na interacção com 
o ambiente. 
- a sustentabilidade que é o reconhecimento dos limites fundamentais na 
utilização dos recursos da comunidade. 
- a esperança de vida, vista não apenas em termos de longevidade mas 
ligada à promoção do desenvolvimento humano em diferentes fases e 
contextos, e aos elementos de qualidade de vida. 
- a saúde; vista como o elemento central do domínio público, preocupada 
com a participação da comunidade e com os apoios (Honari, 1999). 
Para além das questões que constituem a sua preocupação, a Ecologia da 
Saúde fornece uma base de trabalho que tem em vista a resolução de problemas e 
o desenvolvimento de estratégias de mudança que incluem: 
- "uma visão holística do planeamento social, ambiental e da saúde. 
- o apoio, planeamento e desenvolvimento de estratégias para comunidades 
saudáveis. 
- um modelo teórico que oferece um esquema de trabalho lógico para 
apreciação de questões ambientais a vários níveis. 
- a avaliação da saúde dos indivíduos e das comunidades que permite 
verificar o sucesso das políticas sociais e ambientais" (Honari, p.23). 
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- a capacidade de relacionar o estado de saúde dos indivíduos e da 
comunidade com os objectivos nacionais. 
- a participação da comunidade nos processos de planeamento e avaliação 
que visem preocupações com a sua saúde (Honari, 1999, p. 23). 
Segundo Honari (1999) a Ecologia da Saúde pode ser vista como o principal 
recurso para qualquer tipo de desenvolvimento: conceptual, cultural, social, 
ambiental, educacional, estrutural, técnico, económico, político e tecnológico. 
Em resumo, a criação de uma existência saudável e a elevação das 
qualidades de vida dos indivíduos, das famílias, das comunidades e do mundo, têm 
sido realçadas como os principais objectivos da ecologia da saúde. 
A ecologia da saúde está preocupada com a qualidade e a sustentabilidade 
da inter-relação e inter-dependência entre o indivíduo e o meio e com o facto de 
poder fornecer um suporte teórico para a compreensão dessa inter-relação e inter-
dependência. 
Embora todas estas afirmações sejam valiosas para compreensão e actuação 
na área da saúde, apenas algumas delas tomam realce, exclusivo, no nosso 
trabalho, a natureza multidimensional do ambiente e as relações integradoras entre 
indivíduo e ambiente. 
3- O sistema humano e a ecologia da saúde 
A ecologia sugere que a saúde de todos os sistemas, incluindo o sistema 
humano, é mantida por um equilíbrio delicado entre as necessidades das pessoas -
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físicas, biológicas, espirituais, mentais, culturais, económicas e políticas - e a 
satisfação de tais necessidades, através da utilização apropriada dos recursos, tanto 
ambientais como humanos. A ecologia humana tenta fornecer um modelo holístico 
para compreensão da necessidade de manutenção de tal equilíbrio que seria 
adquirido pelo preenchimento das necessidades humanas. 
A procura de satisfação das necessidades, pelo indivíduo, tem em vista o seu 
bem-estar. Na perspectiva ecológica, o indivíduo é considerado saudável quando 
está fisicamente saudável, mentalmente intacto, espiritualmente feliz, socialmente 
activo, politicamente consciente, economicamente produtivo e é culturalmente 
responsável. Ou seja, quando o indivíduo tem qualidade de vida estável e 
enriquecida, tem felicidade pessoal, vida familiar e social e, ainda, a possibilidade de 
fazer escolhas. 
Ser saudável implica haver um grau de equilíbrio6 nos factores da vida 
humana, que vão muito além da vida biológica. A saúde dos seres humanos quer na 
sua individualidade, quer na família, nas comunidades ou nas populações está, em 
ultima análise, dependente da saúde do mundo inteiro. 
Segundo Honari, a saúde pode ser definida como "um estado sustentável de 
bem-estar total dentro de ecossistemas sustentáveis, dentro de uma biosfera 
sustentável. A criação e manutenção de lares saudáveis, dentro de comunidades 
saudáveis, num mundo saudável é o maior objectivo da ecologia humana" (Honari, 
1999, p.21). 
No conceito de equilíbrio estão incluídos aspectos relacionados com deficiência ou doença crónica. Na 
perspectiva ecológica, por exemplo, uma pessoa com pouca responsabilidade cultural pode ser definida como 
menos saudável que alguém sem um órgão, quer visível ou interno. 
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Resumindo, a perspectiva ecológica humana e da saúde ao valorizar a busca 
de equilíbrio e de bem-estar, pelo indivíduo, serve-nos de base no enquadramento 
teórico deste trabalho uma vez que apoia e enfatiza a importância das inter-relações 
e interdependência entre o indivíduo e os factores ambientais. 
A qualidade de vida, como veremos mais à frente, poderá então ser 
concebida como o resultado multidimensional e abrangente que envolve, antes de 
mais, a percepção do indivíduo sobre o seu próprio bem-estar; resultante da sua 
interacção com o meio nas suas diversas estruturas e sistemas. 
4- O sistema familiar: ambiente privilegiado de interacções 
A forma de analisar a família como um sistema ajuda na compreensão da 
interacção e interdependência dos indivíduos numa família, assim como a interacção 
dessa família com outros sistemas. A avaliação da família de um ponto de vista 
sistémico permite conceptualizar a interrelação dos componentes no sistema familiar 
e determinar áreas de mudança, especialmente na área da saúde (Casey, 1996). 
De acordo com Barkauskas (1986), os sistemas são definidos em termos da 
sua estrutura, do relacionamento das partes do sistema, dos processos em que o 
sistema se envolve e da interacção entre o sistema e o meio ambiente. 
A família é o sistema mais imediato a seguir ao sistema humano e consiste 
num grupo de seres humanos ligados e dependentes entre si. É o ambiente menos 
distante dos indivíduos em interacção com outros elementos da vida e do viver. A 
família é um "amortecedor" contra o mundo exterior hostil e um ambiente para 
actualizar o potencial desenvolvimento dos indivíduos na preparação para as suas 
vidas. 
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É na famîiïa que os seus membros são preparados para a vida individuar e 
social. Ela é o contexto onde os recursos essenciais estão disponíveis e onde as 
pessoas aprendem a utilizá-los, onde se estabelecem e desenvolvem padrões de 
comportamento humano e onde os laços entre as pessoas e o seu ambiente se 
constrói (Altschuler, 1997). 
4.1- O conceito de família 
O conceito de família tem sido modificado com a evolução das sociedades. 
Nas sociedades monárquicas a instituição familiar tinha características de instituição 
pública e as relações de parentesco serviam de modelo às relações sociais e 
políticas. A autoridade de um rei sobre os seus súbditos e a do pai sobre os seus 
filhos era considerada natural7 fazendo com que eles agissem em função dos 
interesses da família, mesmo que isso causasse grande infelicidade para os seus 
súbditos ou para os filhos (Flandrin, 1994). 
As famílias reconstituídas pelos demógrafos franceses, a partir dos 
baptizados, casamentos e sepulturas são a imagem da fecundidade dos casais, pois 
nada nos dizem sobre as dimensões do grupo doméstico. Enquanto isso, os 
historiadores ingleses falam das famílias como se correspondessem ao número de 
habitações de uma localidade num dado momento. 
Até hoje, o conceito de família não está isento de ambiguidade e é aplicado a 
diversas realidades. Segundo Petit Robert a família é "o conjunto de pessoas ligadas 
entre si pelo casamento ou pela filiação "ou ainda" a sucessão de indivíduos que 
descendem uns dos outros". Há também um outro sentido de família que relaciona o 
7 Dada por Deus. 
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parentesco e a habitação e que é designado como "as pessoas aparentadas que 
vivem sob o mesmo tecto", mais particularmente o pai, a mãe e os filhos (citado por 
Flandrin, 1994, p.12) 
Nos dicionários antigos franceses e ingleses o conceito de família aparece 
ligado ou à ideia de "residência comum" ou à ideia de parentesco. Foi preciso 
chegarmos até ao século XIX para que as noções de coabitação e de parentesco 
próximo fossem reunidas na definição de família: "As pessoas de um mesmo 
sangue, vivendo sob o mesmo tecto e mais especialmente o pai, a mãe e os filhos" 
(Littré, 1869 citado por Flandrin, 1994, p.17). 
Os historiadores desenvolveram a tendência para reduzir o protagonismo do 
lar. Os grupos domésticos figuram no registo histórico como unidades identificáveis, 
ao passo que os agrupamentos de parentesco têm que ser, quase sempre, inferidos. 
O conceito de família é muito recente, desde a nossa cultura ocidental, e privilegia 
as relações dos esposos entre si e com os filhos, visto elas estarem no cerne das 
nossas preocupações contemporâneas. 
Para além disso, o termo família evoca imagens diferentes para todos nós. 
Tradicionalmente, a família era vista como o grupo social primário no qual nascemos 
e de quem dependemos como sustento e socialização. Até recentemente, isto 
implicava uma família nuclear, na qual o pai era quem fornecia o alimento e a mãe 
era a responsável pela educação dos filhos e pela casa. Embora este possa ser um 
quadro ainda aplicável a muitas pessoas, já não é relevante para muitas das famílias 
que temos contactado, tanto a nível pessoal como profissional. Houve um aumento 
no numero de mulheres que trabalham fora de casa, um aumento na taxa de 
desemprego, as taxas de divórcio são mais altas e cada vez mais adultos estão a 
optar por diferentes estilos de co-habitação. 
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Para a maioria de nós, o termo abrange diversas gerações, incluindo as 
nossas relações presentes, passadas e futuras. Quer estejamos em contacto físico 
com as nossas famílias, ou não, estas conexões continuam a influenciar-nos, tanto 
interna como externamente, à medida que nos desenvolvemos. É nestas relações 
que obtemos protecção física e psicológica quando nos deparamos com 
experiências stressantes. 
Podemos comparar a família com uma máquina de depende de todas as suas 
peças para um funcionamento normal (Altschuler, 1997). A alteração de qualquer 
parte afectará inevitavelmente o funcionamento da máquina como um todo. Como 
um termostato esta máquina tem a capacidade de compensar a mudança, 
permitindo ao sistema manter o equilíbrio (Casey, 1996). Assim também a família 
não é apenas a junção de indivíduos, consistindo antes num grupo que exerce uma 
influência mutua em cada um dos seus membros. 
4.2- O funcionamento da família enquanto sistema 
A família tem sido objecto de grande interesse, dentro da Psicologia, pelo seu 
carácter sistémico e pela sua natureza interactiva. A família representa um sistema 
aberto, definido por sistemas de relações dinâmicas e flexíveis que estão em 
constante mudança. E a forma como estas mudanças ocorrem se expressam nos 
diferentes indivíduos que constituem a dinâmica familiar. 
Sontag (1988, citado por Honari, 1999) afirma que as famílias tanto vistas 
quer como unidades quer como instituições sociais, constróem e mantêm sistemas 
de interacção que conduzem ao amadurecimento da auto-formação dos indivíduos, 
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numa participação cooperante e esclarecida na crítica e na formulação de objectivos 
sociais, assim como nos meios para os atingir. 
Dentro de uma perspectiva ecológica podemos rever a afirmação de Sontag 
na definição de Bubloz; ambos definem a família como um espaço onde acontecem 
interacções entre vários sistemas. 
Bubloz (1991 citado por Honari, 1999) define família como um dos 
componentes do conjunto de sistemas interdependentes e interactivos que 
englobam a comunidade, a sociedade e os ecossistemas humanos. A família 
representa uma forma primária de organização através da qual uma população de 
organismos interdependentes, em que cada um não está equipado para sobreviver 
sozinho, se organiza de forma a atingir uma variedade de objectivos, em diferentes 
condições ambientais, à medida que muda e se desenvolve aó longo do tempo. 
A família, como temos vindo a descrever, está ligada a conceitos de 
interacção que incluem interdependência, relacionamentos funcionais, percepção e 
resposta, adaptação, comunicação, stress, conflito, processamento de informação e 
relações espaço-tempo. No conceito de família também estão incluídos outros 
conceitos tais como a qualidade de vida, a qualidade ambiental, a auto-formação e 
os objectivos individuais e culturais. 
O conceito de família é de grande importância no estudo da ecologia humana 
por incluir questões como o desenvolvimento humano, necessidades humanas, 
estrutura e funcionamento da família, assim como a noção de objectivos comuns, 
valores, uso de recursos psicológicos e/ou sociais e tomada de decisão. Qualquer 
decisão que uma família tome afecta os seus membros e o ambiente. 
A forma de analisar a família como um sistema ajuda na compreensão da 
interacção e interdependência dos indivíduos numa família, assim como a interacção 
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dessa família com outros sistemas. A avaliação da família de um ponto de vista 
sistémico permite conceptualizar a interrelação dos componentes no sistema familiar 
e a determinar áreas de mudança, especialmente na área da saúde. 
De acordo com Barkauskas (1986) os sistemas são definidos em termos da 
sua estrutura, do relacionamento das suas partes, dos processos em que o sistema 
se envolve e da interacção entre o sistema e o meio ambiente. 
Friedman (1992) notou o crescimento no uso da teoria de sistemas no campo 
de cuidados de saúde. O movimento familiar que começou no final dos anos 40 e 
início dos anos 50, contribuiu significativamente para o corpo de conhecimento da 
teoria de sistemas e para a troca de uma orientação individualista para uma 
orientação familiar. Os pioneiros em terapia familiar, nas suas pesquisas realizadas 
com famílias de esquizofrénicos e de pessoas com perturbações comportamentais, 
foram confrontados com a conceptualização de um sistema familiar (Friedman, 
1992). 
Na metade da década de 50, Gregory Bateson, Jay Haley, John Weakland e 
Don Jackson iniciaram um projecto de pesquisa para estudar a etiologia e a 
natureza da esquizofrenia, partindo da ideia que a família contribui para a etiologia 
da patologia do doente (Casey, 1996). 
No final dos anos 60 e início dos 70, Salvador Minuchin estava a trabalhar 
com famílias urbanas pobres e Influenciado pela contribuição de Haley, desenvolveu 
uma abordagem baseada em sistemas, conhecida como Terapia Estrutural da 
Família (Gurman & Kniskern, 1991). 
Como já referido no ponto 2 deste capítulo, Bertalanffy (1968, citado por 
Casey, 1996) defendeu que há 2 tipos de sistemas, sistemas abertos e sistemas 
fechados; e a família é um sistema aberto onde há troca de informação com o 
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ambiente. A interacção com o ambiente é pautada pelas características do sistema 
aberto: totalidade, feedback e equifinalidade. 
A Totalidade refere-se à organização e à complexidade do sistema, 
realçando-se o relacionamento entre as partes e o todo. Watzlawick et ai. (1967) 
argumentou que "cada parte de um sistema está tão relacionada com as partes à 
sua volta que uma mudança nessa parte irá causar uma mudança em todas elas e 
no sistema total" (Watzlawick et ai., 1967, p.123). 
Feedback é o processo através do qual o sistema, as suas partes ou sub-
sistemas se relacionam e mantêm o funcionamento do sistema (auto-regulação), 
enquanto que a equifinalidade sugere que os mesmos resultados podem vir de 
diferentes origens (Watzlawick et ai., 1967). 
Bertalanffy (1968 citado por Casey, 1996) também descreve equifinalidade 
sugerindo que o estado final ou objectivo do sistema pode ser alcançado a partir de 
condições iniciais diferentes. Galvin e Brommel (1986) afirmam que os sistemas 
adaptativos familiares demonstram equifinalidade: isto é, têm a capacidade de atingir 
objectivos a partir de pontos iniciais muito diferentes. 
Ao falarmos de sistemas abertos, temos que considerar, indubitavelmente, o 
conceito de ambiente. Cada sistema faz parte de um sistema maior referido como 
ambiente, com quem interage continuamente. Por exemplo, a definição de ambiente 
de Hall e Fagen (1956, citados por Casey, 1996) enfatiza, exactamente, a noção de 
ambiente como um sistema alargado; o ambiente é o conjunto de todos os objectos 
com os seus atributos; uma mudança nesses atributos afecta o sistema, assim como 
uma alteração no comportamento do sistema altera os atributos dos objectos. 
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Qualquer sistema pode ser dividido em sub-sistemas. A separação de um 
sistema do seu sub-sistema ou do seu ambiente pode ser arbitrária. As fronteiras de 
um sistema, que o separam do seu ambiente, podem ser designadas como abertas 
ou fechadas dependendo do grau de permeabilidade. A permeabilidade das 
fronteiras do sistema controla a troca de energia e informação entre o ambiente e o 
sistema. 
Como todos os sistemas e sub-sistemas, as famílias têm limites: limites 
externos, que separam a nossa família das outras, e limites internos, que criam 
divisões ou sub-sistemas dentro da própria família. Enquanto os limites externos 
definem as características da nossa família para o mundo exterior, os limites 
internos ajudam os membros a definirem-se uns perante os outros. Esses limites 
podem ser rígidos ou fluidos e formam a estrutura para o funcionamento emocional 
da família: Onde os limites são mais fluidos, as pessoas são mais livres de 
expressar as suas opiniões e sentimentos, enquanto que nas famílias com limites 
mais rígidos desencorajam as tentativas de expressar ideias ou sentimentos que 
sejam considerados inúteis. 
Minuchin et ai. (1967, citado por Casey, 1996) desenvolveram, também, um 
modelo de trabalho para a intervenção familiar, conhecido como a Terapia Estrutural 
da Família, baseado na Teoria de Sistemas. Os autores vêem o indivíduo, num 
relacionamento interdependente com o seu sistema social, e a família como um 
sistema que opera através de padrões transacionais que, quando repetidos, definem 
a estrutura de como, quando e com quem se relacionar (Minuchin, 1974). 
Minuchin (1974) descreve três parâmetros que definem a estrutura familiar: 
limites, alinhamento e poder. Os limites descrevem o grau de permeabilidade da 
estrutura familiar. Quando os limites são confusos/difusos é porque existe um 
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elevado grau de permeabilidade, ou seja, há um sobre-envolvimento dos membros 
da família, caracterizando o sistema familiar como sendo emaranhado. Já o 
contrário, um grau baixo de permeabilidade, faz com que os limites sejam rígidos, 
inibindo o contacto e a comunicação entre os seus membros, conduzindo à 
separação. 
O alinhamento refere-se aos padrões utilizados pelos membros da família em 
relação à coesão ou à oposição do sistema familiar. As famílias funcionais têm 
alinhamentos flexíveis, permitindo que as funções da família sejam desempenhadas: 
O poder na família relaciona-se com o grau de influência que um membro tem 
sobre o outro. A forma como as decisões são tomadas nas famílias e quem as toma, 
tem certamente um efeito na capacidade das famílias em desempenhar as suas 
funções (Minuchin, 1974). 
Outra abordagem sistémica da família foi a apresentada por Oison et aí. 
(1979). O modelo circumplexo de Olson permite averiguar a estrutura familiar a partir 
de duas dimensões: coesão e adaptabilidade familiar. As famílias que apresentam 
níveis equilibrados de coesão e adaptação mostram uma capacidade de separação 
flexível, de ligação flexível, de separação estruturada e de ligação estruturada. 
Oison et al. (1979) concordam com outros teóricos quando afirmam que ver a 
família como orientada, primariamente, para a homeostasia é limitativa e não 
permite ver as famílias mudando e evoluindo para sistemas mais complexos. Os 
autores vêem as famílias como capazes de se adaptar e de mudar, tendo em vista a 
satisfação das necessidades das famílias e das exigências das transições 
desenvolvimentais. 
Hanson e Boyd (1996) utilizam três abordagens da família que incluem a sua 
visualização como um sistema e um contexto para o desenvolvimento individual, 
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como um componente da sociedade e como um cliente. A família como um sistema 
também é o quadro de referência conceptual usado por Friedman (1992), Ross e 
Cobb (1990) e Neuman (1980,1982,1989). Estes autores vêem a família como um 
sistema social vivo e apoiam a noção de que uma compreensão adequada dos seus 
membros apenas pode ser conseguida quando os indivíduos são analisados dentro 
do contexto das suas famílias. 
Miller e Janosik (1980) e Wright e Leahey (1994) fundamentados na teoria de 
sistemas, consideram a família um sistema social composto por um estrutura 
complexa de elementos, de tal forma relacionados, que se formam padrões de 
interacção entre eles. "A família é caracterizada pela sua totalidade , insomabilidade 
e equifinalidade" (Miller & Janosik, 1980, p.14). 
A família como estrutura social primária dentro da sociedade é o contexto no 
qual os membros da família aprendem e desenvolvem comportamentos gerais e 
específicos, tais como os comportamentos de saúde (Pender, 1987; Pender et ai., 
1992). As famílias têm a principal responsabilidade por desenvolver competências 
de auto-assistência nos membros individuais, fornecer recursos físicos e sociais, 
suficientes para cada membro, permitir a autonomia e a individualidade dos seus 
membros e promover comportamentos da família que estejam inactivos, tendo em 
vista o aumento do bem-estar e da qualidade de vida da família (Hanson & Mischke, 
1996). 
A perspectiva de Neuman, sobre a família, permiti-nos compreender, de forma 
sumária, o funcionamento da família enquanto sistema e, ao mesmo tempo, como 
decorrem as interacções dentro e fora da família. Neuman (1980) afirma que a teoria 
geral de sistemas fornece um quadro teórico de referência útil na avaliação de 
grande número de variáveis, relacionamentos e desenvolvimentos que ocorrem 
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dentro das unidades familiares. O Modelo de sistemas de Neuman (1982) contém 
conceitos que podem ser aplicados à família, ajudando a identificar problemas de 
saúde reais ou potenciais. 
No Modelo de Sistemas de Neuman as suposições que se seguem, 
designadas proposições, definem, descrevem e relacionam os conceitos do modelo 
(Neuman, 1980, 1982, 1983, 1989): 
- Embora cada família seja única como sistema familiar, cada sistema é um 
composto de factores comuns, conhecidos e características inatas dentro de uma 
dada classe de respostas contidas numa estrutura básica. 
- Existem muitos stressores ambientais, conhecidos, desconhecidos e 
universais. Cada um difere no seu potencial de perturbar o nível de estabilidade 
familiar normal, ou a linha normal de defesa. As inter-relações das variáveis 
familiares, fisiológica, psicológica, sóciocultural, desenvolvimental e espiritual, 
podem afectar a qualquer altura o grau em que a família é protegida pela linha 
flexível de defesa contra a possível reacção de um ou mais stressores. 
- Ao longo do tempo cada família/sistema familiar desenvolveu uma classe 
normal de respostas ao ambiente, designadas como a linha normal de defesa, ou o 
estado normal de bem-estar/estabilidade. 
- Quando o efeito tipo acordeão da linha flexível de defesa já não é capaz de 
proteger a família/sistema familiar contra um stressor ambiental, este passa através 
da mesma. As inter-relações das variáveis, fisiológica, psicológica, sóciocultural, 
desenvolvimental e espiritual, determinam a natureza e o grau de reacção do 
sistema ou a reacção possível do stressor. 
- A família, quer num estado de bem-estar ou de doença, é um composto 
dinâmico das inter-relações das variáveis, fisiológica, psicológica, sóciocultural, 
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desenvolvimental e espiritual. O bem-estar é um continuum de energia disponível 
para apoiar a família no seu estado "óptimo". 
- Implícito a cada sistema familiar está um conjunto de factores de resistência 
interna, conhecidos como linhas de resistência, cuja função é estabilizar e fazer a 
família retornar ao estado normal de bem-estar (linha normal de defesa), ou 
possivelmente a um nível superior de estabilidade, após uma reacção a um stressor 
ambiental. 
- A família está numa troca de energia, constante e dinâmica, com o 
ambiente. 
O quadro-1, resume os conceitos, apresentados neste trabalho, adoptados 
por Neuman (1980,1982,1983,1989), por Hanson e Boyd (1996) e por Hanson e 
Mischke (1996). 
Quadro-1 
CONCEITOS UTILIZADOS NOS 
MODELOS SISTÉMICOS 
CONCEITOS DEFINIDOS POR 
NEUMAN 
CONCEITOS ADOPTADOS POR 
MISCHKE-BERKEY, WARNER, HANSON 
1. Cliente 
a) Indivíduo 
b) Família 
c) Comunidade 
Um grupo de duas ou mais pessoas que 
criam e mantêm uma cultura comum; o seu 
maior objectivo é o da continuidade 
(Neuman, 1983, p. 241). 
Sistema: Unidades da sociedade, 
individuais, familiares, grupais ou 
comunitárias. Cada unidade funciona como 
um todo e contém os elementos da 
estrutura básica, linha normal de defesa e 
linhas de resistência (Johnson ef ai. 1982; 
Neuman, 1989). 
a) Indivíduo: O mais pequeno membro 
vivo ou unidade da sociedade 
b) Família: Um grupo de 2 ou mais 
indivíduos que criam e mantêm uma 
cultura comum, harmoniosa no seu 
relacionamento e que possui valores e 
significados que governam a família e 
a mantêm viável num ambiente 
sempre em mudança. Um grupo de 
indivíduos intimamente relacionados 
por laços de sangue, casamento ou 
amizade (família nuclear, casal 
coabitante (união de facto), pai único, 
famílias misturadas, etc). Pode ser 
caracterizada por compromisso, 
tomada de decisões conjunta e 
partilha de objectivos. 
c) Comunidade: Um grupo de pessoas 
organizado como um sistema social 
que desenvolve e utiliza em comum 
algumas agências e instituições e que 
partilha um ambiente físico 
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2. Estrutura Básica Factores fisiológicos, psicológicos, sócio-
culturais, desenvolvimentais e espirituais 
que são comuns a todos os seres humanos 
(Neuman, 1989, p.29). 
Características, funções, recursos de 
energia e padrões interactivos comuns ao 
sistema familiar, que são influenciados por 
factores fisiológicos, psicológicos, sócio-
culturais, desenvolvimentais e espirituais 
dos membros da família. Estado de bem-
estar familiar designado por actividades de 
prestação de cuidados de saúde iniciadas 
pelos indivíduos e pela família para 
procurar promover e expandir um potencial 
positivo para comportamentos saudáveis 
(Pender, 1987). 
3. Linha de Defesa Flexível 
Estado dinâmico de bem-estar: estado 
normal do indivíduo, que é particularmente 
vulnerável a crises situacionais ou 
maturacionais. Pode ser visto como um 
amortecedor protector para prevenir que 
stressores ou tensões ultrapassem a linha 
normal de defesa. Factores como a perda 
de sono, subnutrição, estado 
desenvolvimental. 
Envolve o nível dinâmico da saúde familiar, 
atingido após uma resposta temporária a 
problemas, crises situacionais ou 
maturacionais percebidas, que colidiram 
com o sistema ( Johnson er ai., 1982) 
4. Linha de Defesa Normal Estado de bem-estar: Aquilo em que "o 
indivíduo se tornou ao longo do tempo, ou 
o seu tipo normal de respostas que 
mantêm a sua estabilidade, o seu estilo de 
vida e os padrões de coping" (Neuman, 
1982, p.12). 
Estado de bem-estar da família ao longo 
do tempo e o processo de adaptações que 
os membros consideram normal para a 
unidade familiar 
5. Linhas de Resistência 
Factores de resistência ou forças que 
tentam estabilizar o indivíduo, fazendo-o(a) 
regressar à sua linha normal de defesa, se 
um stressor a conseguiu ultrapassar 
(Neuman, 1982, p.12.). 
Factores ou forças dentro do sistema 
familiar que são activadas para 
proteger/preservar a estabilidade da sua 
estrutura básica, a seguir ao impacto de 
um stressor que tenha ultrapassado a linha 
de defesa normal da família (Johnson e ai. 
1982; Neuman, 1989). 
6. Stressor 
Qualquer problema, condição, capaz de 
causar instabilidade ao sistema através da 
penetração da linha normal de defesa; 
Pode ser visto, por natureza, como intra., 
inter, ou extrapessoal (Neuman, 1982,p.14) 
"Os stressores são neutros até que os 
efeitos dos seus resultados determinem a 
sua real natureza como sendo positiva ou 
negativa (Neuman, 1987). 
Qualquer problema, condição ou situação 
capaz de causar instabilidade no sistema 
familiar através da penetração de qualquer 
uma das linhas de defesa familiares. 
O problema, condição ou situação como 
impacto, pode ser por natureza, intra., 
inter, ou extrapessoal. Os efeitos dos 
resultados determinam se a condição ou 
situação é positiva ou negativa (Neuman, 
1987). 
7. Grau de Reacção Nível de instabilidade provocado por um 
stressor que tenha penetrado a linha 
normal de defesa (Neuman, 1982, p.15). 
Nível de instabilidade provocado no 
sistema familiar pela penetração do 
impacto do stressor através de qualquer 
uma das linhas de defesa da família. È 
demonstrado em quantidade de tensão. 
8. Reorganização 
As tentativas do sistema para superar o 
impacto do stressor. Move-se do mais 
fundo grau de reacção até à linha normal 
de defesa; pode reconstituir-se a um nível 
superior ou inferior à situação antes da 
penetração (Neuman, 1982, p.13). 
Reposição das funções familiares que 
foram afectadas como resultado da 
resposta da família ao problema ou 
situação que penetrou as linhas de defesa 
(Johnson et ai. 1982; Neuman, 1989). 
9. Factores/Forças 
Factores considerados relacionados com 
os stressores, reacções e reconstituição. 
Factores/Forças que designam o grau de 
penetração do stress/problema no sistema 
familiar, o grau de reacção e a adaptação 
da família a ele. 
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10. Saúde 
"Saúde ou bem-estar é a condição na qual 
todas as partes ou sub-partes (variáveis) 
estão em harmonia com o homem como 
um todo" (Neuman, 1982,.p.9). 
Saúde é a actualização do potencial 
humano inato ou adquirido, através de 
relacionamentos satisfatórios com o Self, 
com a família e com os outros; é um 
comportamento dirigido ao objectivo que 
inclui cuidados pessoais e familiares 
competentes, enquanto os ajustamentos 
são realizados à medida que são 
necessários, de modo a manter a 
estabilidade do sistema e a integridade 
estrutural (Fishbein e Ajzen, 1975). 
11. Promoção da Saúde 
"Um objectivo inerente ao conceito de 
prevenção primária: a acção primordial na 
prestação de cuidados é a educação com 
um objectivo específico como resultado e 
mecanismos de apoio para continuar a 
saúde promovida"(Neuman, 1987). 
Consiste em actividades de prestação de 
cuidados de saúde específicas, com vista 
ao aumento do nível de bem-estar e à 
actualização do potenciai de saúde dos 
indivíduos,famílias e comunidades(Pender, 
1987). 
12. Doença 
"Um estado de insuficiência-
desmembramento. As necessidades estão 
ainda por satisfazer" (Neuman, 1982, p.10). 
Doença para a família e seus sub-sistemas 
é definida em termos de variação do bem-
estar. Houve uma diminuição na 
capacidade dos sistemas em funcionarem 
a um nível mais elevado de bem-estar 
devido à acção de stressores, penetrando 
a sua estrutura básica e a linha normal de 
ataque/defesa. 
(Hanson & Mischke, 1996, p.171-173) 
Resumindo, as famílias, como sistemas, conseguem alterar as suas regras e 
estrutura em resposta a uma solicitação de mudança, estimulando o crescimento e o 
desenvolvimento dos seus membros ao longo do ciclo de vida. As mudanças 
individuais como ocorrem no caso de doença, criam um efeito de "onda" e significam 
mudanças para toda a família. Quaisquer problemas que se desenvolvam fazem 
inevitavelmente parte de uma sucessão contínua entre os elementos desse sistema. 
Isto significa uma causa mútua; os problemas surgem da família e afectam-na a ela 
própria. Em vez de analisarmos estas reacções como funcionais, ou não, é mais útil 
vê-las como respostas a acontecimentos pouco comuns ou catastróficos, por parte 
de pessoas que tiveram pouca preparação. De facto, quando os problemas chegam, 
eles podem desempenhar uma função importante ao equilibrar relacionamentos, 
repor a estabilidade ou mesmo provocar a mudança. 
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QUALIDADE DE VIDA/SAÚDE E CONCEITOS AFINS 
1-Introdução 
O tema principal deste trabalho é a qualidade de vida, tomada como um 
construto que projecta o resultado da interacção do indivíduo com o ambiente 
envolvente. A medição da qualidade de vida, da forma como foi e continua a ser 
realizada, reflecte em que domínio, sejam eles físicos, psicológicos ou sociais, o 
bem-estar é alcançado ou alterado. 
Considerar a qualidade de vida numa perspectiva ecológica permite-nos 
colocar hipóteses sobre quais os factores que influenciam a qualidade de vida de 
uma pessoa, assim como questionar os mecanismos adoptados, pela mesma, para 
manter o equilíbrio e, ainda, repensar na proposta de que a qualidade de vida nada 
mais é do que a satisfação com a própria vida, da forma como ela é percebida. 
2- O conceito de qualidade de vida 
O Conceito de Qualidade de Vida apareceu pela primeira vez com a 
expressão utilizada pelo presidente dos Estados Unidos da América, Lyndon 
Johnson, em 1964, ao afirmar que os objectivos de um governo não deveriam ser 
avaliados pelo balanço financeiro do país, mas antes pela qualidade de vida que as 
pessoas teriam; contudo, o conceito de "qualidade de vida" surge como uma 
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preocupação dentro das ciências humanas e biológicas no sentido de valorizar 
parâmetros mais amplos que o controle dos sintomas, a diminuição da mortalidade 
ou o aumento da expectativa de vida. 
Em 1993, a definição de qualidade de vida elaborada pelo Grupo de Qualidade 
de Vida da Organização Mundial de Saúde8, integra a percepção do indivíduo sobre 
a sua condição de vida em relação aos seus objectivos tornando-se um conceito 
abrangente. 
O termo qualidade de vida tem sido aplicado na literatura médica como tendo 
vários significados tais como "condições de saúde", "funcionamento social" e 
"qualidade de vida" e a sua avaliação foi adicionada na clínica, e não só, como uma 
dimensão que abordava as condições de vida de um paciente cuja expectativa de 
vida tinha sido aumentada com os tratamentos propostos (Katscnig, 1977 citado por 
Fleck, 1998). Na especialidade médica, principalmente na oncologia, desde os anos 
40, vários domínios foram utilizados para medir a qualidade de vida, o mesmo 
acontecendo na área da gerontologia social a partir dos anos 60, em que psicólogos, 
sociólogos e gerontologistas se preocuparam em estimar o que seria o bem-estar, 
satisfação e felicidade, e também qual seria a percepção das pessoas sobre o que 
consideravam ter uma "vida boa". 
Lawton (1975 citado por Bowling, 1995) propôs inicialmente, na literatura 
gerontológica, um modelo teórico de qualidade de vida ou "vida boa" que se definia 
pelo bem-estar psicológico, qualidade de vida percebida, competência 
comportamental e por ambiente objectivo. 
A ênfase dada à qualidade de vida estava centrada em tópicos relacionados 
com o envelhecimento bem sucedido, o envelhecimento positivo e a qualidade na 
Descrita na página 2. 
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velhice. Hoje, a gerontologia tem-se focado na satisfação com a vida e na 
satisfação moral e, mais recentemente ainda, tem-se centrado nos sentimentos de 
controle e motivação. 
Contudo, foi nos finais do século XX que os pesquisadores se começaram a 
afastar dos indicadores9 negativos de doença ou falta de saúde voltando-se para os 
indicadores positivos de bem estar físico e mental e para os sentimentos de controle 
e de coping. 
Alguns fenomenologistas têm argumentado que as necessidades humanas 
são a fundamentação para a qualidade de vida e que a qualidade de vida é o grau 
de satisfação dessas necessidades. Eles referem que a qualidade de vida está 
dependente da interpretação e percepção do indivíduo (Fleck, 1998). 
Rosenberg (1992 citado por Buendía, 1999) tem defendido que a translação 
psicométrica10 da qualidade de vida envolve componentes tais como o estado 
emocional, a interacção social, a situação económica, o estado de saúde e a 
capacidade física, numa perspectiva de multidisciplinaridade do ser humano. 
Na tentativa de abarcar os vários factores envolvidos, a qualidade de vida 
acaba por ser medida através de vários domínios e não por um domínio específico. 
E o que acontece, muitas vezes, é que os instrumentos que se propõem avaliar a 
qualidade de vida não incluem questões que abarquem a sua própria definição, 
Os estudos de indicadores sociais revelam que todas as circunstâncias da vida influenciam directa ou 
indirectamente a qualidade de vida como, por exemplo, habitação, actividades de lazer, trabalho e ambiente 
entre outros. 
Tradução das medições psicológicas em dados quantificáveis por forma a serem interpretados. 
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levando a que a qualidade de vida apareça relacionada com a saúde11 e com o 
estado subjectivo de saúde12 . 
Bullinger et ai. (1993 citado por Bowling, 1995) consideram que o termo 
qualidade de vida é mais geral e inclui uma variedade potencialmente maior de 
condições que podem afectar a percepção do indivíduo, seus sentimentos e 
comportamentos relacionados com o seu funcionamento diário. Pelo facto de o 
termo "qualidade de vida" ser muito amplo e pouco específico, os instrumentos que 
tentam avaliá-la englobam vários domínios (físico, psicológico, nível de 
independência, relações sociais e outros) e acabam sempre por ser controversos 
por estarem intimamente relacionados com a cultura. Por outro lado, num nível 
abstracto, alguns autores (Bowling, 1995; Kaplan, 1995) têm considerado que existe 
um conceito transcultural de qualidade de vida, isto é, que é independente da nação, 
cultura ou época, que é o facto importantíssimo das pessoas sentirem-se bem 
psicologicamente, possuírem boas condições físicas e sentirem-se socialmente 
integradas e funcionalmente competentes. 
3- A qualidade de vida e a sua relação com a saúde 
A qualidade de vida relacionada com a saúde foi um conceito que surgiu 
devido à generalização empregue em contextos clínicos, entre saúde e qualidade de 
vida. Estes dois termos aparecem muitas vezes como sinónimos e são utilizados de 
formas sobrepostas (Cramer, 1993 citado por Ribeiro, 1994). 
1 Traduzido do inglês, 'health-related quality of life". 
Traduzido do inglês, "subjective health status". 
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O conceito de qualidade de vida relacionada com a saúde é derivado de um 
conceito de saúde, como podemos constatar na definição de saúde elaborada pela 
Organização Mundial de Saúde - saúde é um estado completo de bem-estar físico, 
mental e social e não apenas a ausência de doença ou enfermidade (WHO, 1948, 
citado por Bowling, 1995). A saúde e o bem-estar absoluto são descritos como 
sinónimos e a qualidade de vida reflecte esse bem estar. 
O estado da saúde está, muitas vezes, relacionado com a qualidade de vida 
e, de forma a reduzir a sua operacionalização em estudos e pesquisas, a qualidade 
de vida aparece medida através de questões relacionadas com a saúde. 
A qualidade de vida relacionada com a saúde (Rosser, 1992) é um conceito 
subjectivo e prende-se, essencialmente, com os efeitos percebidos do estado da 
saúde. E isso pode ser observado tanto na literatura como nas escalas de medição 
da qualidade de vida, uma vez que raramente incluem qualquer tentativa de 
definição do conceito, cobrindo apenas componentes como: a capacidade funcional 
do indivíduo, o grau e a qualidade de interacção social e comunitária, o bem-estar 
psicológico, a sensação somática (por exemplo, a dor), sintomas, coping e 
satisfação com a vida (Pelechano, 1992). 
Enquanto isso, nos cuidados de saúde, pode dizer-se que a qualidade de vida 
toma outro realce, referindo-se ao bem-estar dos pacientes a nível social, emocional 
e físico, enquanto seguem um tratamento, reflectindo assim a definição de saúde da 
OMS. 
Parece então que a qualidade de vida relacionada com a saúde é a aquisição 
de elevados níveis de funcionamento mental, físico e social, incluindo as relações e 
as percepções de saúde, de aptidão, de satisfação com a vida e bem-estar. 
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Retomando a ideia de que a qualidade de vida abarca diferentes dimensões, 
sugere-se que a sua avaliação inclua questões como a capacidade funcional, o 
estado de saúde, o estado somático e de sintomas, o bem-estar psicológico, o 
suporte social e a satisfação com a vida, a moral, a independência, o controle sobre 
a vida, o coping e as capacidades de adaptação. 
Schipper, Chinch e Powell (1990 citado por Ribeiro, 1994b) também 
argumentam que a qualidade de vida é um conceito pragmático que representa o 
nível individual, medido a partir da percepção do doente, e que se exprime através 
de quatro aspectos: funcionamento ocupacional e físico, estado psicológico, 
interacção social e sensações somáticas. 
Desta forma quando se administram instrumentos que pretendem avaliar a 
qualidade de vida, acabamos por não avaliar directamente a qualidade de vida, mas 
sim outras dimensões que podem fornecer indicadores desta. 
As primeiras investigações realizadas sobre a qualidade de vida a partir da 
década de 60, demonstram a preocupação em determinar indicadores que a possam 
avaliar. Liu, em 1975, identificou um componente subjectivo e outro objectivo, 
Flanagam (1982) identificou 15 domínios ligados à descrição da qualidade de vida e 
Campbel, Converse e Rodgers (1976) identificaram 12 domínios (citados por 
Ribeiro, 1994a). 
Toda esta preocupação e abrangência de domínios vem reforçar a 
complexidade e subjectividade na avaliação da qualidade de vida. Por mais bem 
definida e demarcada que possa estar, acaba por ser sempre questionável a 
avaliação fidedigna de qualidade de vida; até porque nela está implicado um grau 
elevado de subjectividade. 
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A conceptualização da qualidade de vida aparece na maior parte das vezes 
relacionada com o estado de saúde e com o bem-estar subjectivo. Uma prova disso 
consiste no facto de que, segundo Diener (1984, citado por Rosser, 1992), tanto os 
conceitos de saúde como o de qualidade de vida começaram por ser avaliados 
objectivamente. 
Mas o que é objectividade, se são as próprias pessoas a avaliarem a sua 
vida? 
A subjectividade foi tomando lugar, e o conceito de bem estar passou a ser 
apelidado de bem-estar subjectivo, englobando a avaliação afectiva e cognitiva da 
pessoa em relação à sua vida e Incluindo facetas de alegria e tristeza, satisfação e 
insatisfação com a vida e com a saúde, felicidade ou tristeza global com a vida 
pessoal e, também, satisfação num domínio específico como é a saúde. 
Como podemos verificar, a saúde e bem-estar aparecem como sinónimos e 
assim sendo, podemos inferir que uma pessoa saudável está no seu completo 
estado de bem-estar. Se analisarmos a definição de saúde da OMS, podemos 
verificar isso mesmo; saúde é um completo estado de bem-estar. 
Voltamos à questão do que significa ser saudável. 
A maioria das pessoas consideram que uma pessoa é saudável quando não 
está doente. Lau (1995 citado por Ogden, 1999), num estudo realizado, verificou que 
as pessoas têm uma definição positiva da saúde e que as crenças de saúde estão 
relacionadas com cinco dimensões: fisiológica/física, psicológica, comportamental, 
de "consequências" e de "ausência de", por exemplo, uma doença. 
Da mesma forma que aconteceu com a saúde, Lau (1995 citado por Ogden, 
1999), no mesmo estudo, verificou que as pessoas para conceptualizar a doença 
utilizaram diferentes dimensões: "não se sentir normal", ter "sintomas específicos", 
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ter "doenças específicas", apresentar "consequências da doença" e "ausência de 
saúde". 
Leventhal et ai. (Leventhal eí ai., 1980; Leventhal & Nerenz, 1985) definiram 
cognições de doença como "crenças implícitas do senso comum que a pessoa tem 
sobre as suas doenças" e sugeriram cinco dimensões cognitivas destas crenças: 
identidade (diagnóstico médico e os sintomas sentidos), causa percepcionada da 
doença (biológica ou psicossocial), dimensão temporal (tempo que irá durar a 
doença), consequências (efeitos da doença na vida da pessoa) e possibilidade de 
cura e controlo da doença (possibilidade da doença ser tratada e curada e em que 
medida pode ser controlada pela própria pessoa). 
Leventhal e Nerenz (1985) introduziram o seu modelo de cognições de 
doença no modelo de auto-regulação do comportamento de doença que se baseia 
em modelos de resolução de problemas e sugere que os indivíduos lidam com as 
doenças/sintomas da mesma forma que fazem com outros problemas. 
O modelo de auto-regulação assume que um dado problema ou uma 
mudança no estado do indivíduo o motivará para resolver o problema e restabelecer 
o seu estado de normalidade. Se o ser saudável é o estado normal do indivíduo 
então qualquer início de uma doença será interpretado como um problema e o 
indivíduo estará motivado para restabelecer o seu estado de saúde. 
O modelo de Leventhal é concebido como sendo portador de um processo de 
auto-regulação, uma vez que as três componente do modelo (interpretação, coping e 
ponderação) se inter-relacionam de modo a manter a regulação do self (Ogden, 
1999). 
As três fases estratégicas apontadas pelo modelo de auto-regulação como 
sendo utilizadas pelo indivíduo no restabelecimento do estado normal são: 
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- A interpretação; fase em que o indivíduo é confrontado com uma possível 
doença através de dois canais: percepção do sintoma ou mensagens 
sociais. 
Segundo a teoria de resolução de problemas, quando o problema é 
percebido, o indivíduo encontra-se motivado para voltar ao seu estado de 
normalidade. Tudo isto implica atribuir sentido ao problema. 
Para Leventhal e Nerenz (1985) a atribuição de sentido ao problema pode ser 
feita pelo indivíduo acedendo às suas cognições acerca da doença e os sintomas e 
as mensagens sociais irão contribuir para o desenvolvimento dessas mesmas 
cognições, sendo estas construídas de acordo com as seguintes dimensões: 
identidade, causa, consequências, dimensão temporal e cura/controlo. São essas 
representações cognitivas que permitirão ao indivíduo desenvolver e considerar as 
estratégias adequadas de coping. Para além dos sintomas e das mensagens sociais 
ajudarem na identificação do problema, estes acarretarão mudanças no estado 
emocional que por sua vez afectarão a selecção das estratégias de coping, estando 
estas relacionadas tanto com as cognições de doença como com o estado 
emocional. 
- O coping; que é a fase que se segue à interpretação e que é caracterizada 
pelo desenvolvimento e identificação das estratégias adequadas de 
coping. 
Segundo Leventhal e Nerenz (1985), há duas grandes categorias de coping 
que incorporam outras estratégias em si: estratégias de coping de aproximação 
(enfrentar a situação com a aplicação de soluções activas) e coping de evitamento 
(afastamento da situação, utilizando por exemplo a negação). As estratégias de 
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coping desenvolvidas pelo indivíduo visam o restabelecimento do estado de 
normalidade saudável. 
- A ponderação é a última fase em que o indivíduo avalia a eficácia das 
suas estratégias de coping, a fim de poder optar pela continuidade ou 
mudança das mesmas. 
Num estudo realizado por Moss-Morris et ai. (1999) para analisar as relações 
entre representações de doença, coping e adaptação psicológica nos indivíduos com 
Síndrome de Fadiga Crónica, constatou-se que uma forte identidade de doença 
estava relacionada com a crença de que esta teria consequências graves e que iria 
perdurar no tempo. Os resultados apontaram também a existência de uma correlação 
positiva entre as estratégias de coping e: a identidade, as consequências, o controle 
interno/cura e ainda entre as crenças de durabilidade da doença. Isto é, as 
representações da doença, as causas emocionais, a controlabilidade/curabilidade e 
as consequências da doença estão associadas ao modo de funcionamento do 
indivíduo; quando este sente mais os sintomas, acredita que a doença apresenta 
consequências graves, que é causada pelo stress e que está fora do seu controlo, 
apresenta, assim, níveis baixos de adaptação psicológica e bem-estar. 
Os resultados deste estudo confirmam a associação entre variáveis cognitivas 
(representação do problema e coping) e nível de funcionamento (adaptação 
psicológica, bem-estar e disfunção). 
Obviamente, que quando um indivíduo está a fazer a avaliação de como se 
sente, ele está a relacionar o seu bem-estar com o de outra pessoa. A comparação 
social em uma grande influência na percepção do indivíduo sobre o seu próprio 
^3 Tema introduzido pela Teoria da Comparação Social de Festinger (1954 citado por Buunk, Gibbons & Reis-
Bergan, 1997). 
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bem-estar (Buunk, Gibbons & Reis-Bergan, 1997). Se a comparação é favorável em 
relação ao que é socialmente estandardizado, então o indivíduo experiência 
emoções positivas acerca do seu próprio bem estar; a comparação for desfavorável, 
o indivíduo ficará insatisfeito e sentir-se-à triste e ansioso, diminuindo assim a sua 
auto-estima. 
A ideia de comparação social é que a satisfação com a vida, a saúde e outros 
domínios não dependem exclusivamente da situação absoluta da pessoa, 
dependem também da situação das pessoas com quem ela se vai comparar. 
Parducci (1995, citado por Buunk, Gibbons & Reis-Bergan, 1997) afirma que 
todos os julgamentos humanos são relativos ao conjunto de referências nas quais 
eles são feitos e, um possível contexto para julgamentos de satisfação pode ser a 
situação dos outros nesse domínio. O modelo do contexto, de Parducci, refere que 
quando uma pessoa se situa em comparação com os outros, isto influenciará o grau 
de satisfação com a sua saúde. 
A comparação social pode ser feita de várias formas. Por exemplo, pode ser 
feita através da comparação com o meio social mais próximo, a que se chama 
comparação social forçada14, ou através da avaliação da situação actual. Nesta 
última, o indivíduo tem o papel mais activo porque tem a consciência de que está a 
escolher o alvo para fazer a comparação, de forma a encontrar os seus objectivos; 
utiliza, para isso, factores internos como a personalidade e estratégias de coping 
flexíveis. 
As pessoas utilizam as estratégias de coping na comparação social não 
apenas no domínio da saúde, mas também em diferentes áreas, fazendo com que 
os efeitos da comparação social forçada diminuam ou desapareçam. Para além 
È a comparação que fazemos, quase que automaticamente, em relação às situações mais próximas de nós 
(Buunk, Gibbons & Reis-Bergan, 1997). 
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disso, o modelo de coping, na comparação social, reconhece as diferenças 
individuais que existem na escolha dos alvos. 
4- O coping e o auto-conceito na qualidade de vida 
A qualidade de vida, numa perspectiva ecológica ou sistémica, reflecte o 
resultado da interacção entre o indivíduo e o meio. Assim, o ser humano e as suas 
dimensões, que o afectam e o descrevem, acabam por interferir nessa relação 
dinâmica. A forma como o indivíduo lida com o ambiente (coping) e a percepção que 
tem sobre a forma como actua (auto-conceito) vão moldar futuras interacções que, 
dependendo das suas qualidades, irão influenciar positiva ou negativamente a 
qualidade de vida do indivíduo. 
Desde meados da década de 70 que o conceito de coping tem sido uma 
componente dos modelos relacionados com a gestão do stress. Lazarus e Folkman 
(1989) definem o coping como "a mudança constante dos esforços cognitivos para 
gerir demandas externas ou internas que são sentidas como excedendo os recursos 
da pessoa" (p.169). 
A definição de coping, proposta por Lazarus e Folkman (1989) salienta uma 
diferença entre coping e comportamento automático, uma vez que o coping 
representa esforço. Muitos comportamentos, inicialmente, requerem esforço embora 
eventualmente se tornem automáticos após aprendizagem. Contudo, o coping 
refere-se a situações de stress psicológico que exigem a mobilização e envolvem 
todos os esforços independentemente do resultado. A gestão desses esforços 
podem incluir a negação, a minimização, a tolerância, o evitamento, a aceitação da 
situação stressante e a luta pelo controle. 
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O coping depende da forma como o acontecimento é avaliado 
cognitivamente. Uma avaliação primária determina se uma situação stressante tem 
um potencial de ameaça, perda/dano ou desafio. Se esse potencial está presente, 
uma segunda avaliação analisa o que deve e o que pode ser feito. A reapreciação é 
a terceira componente do coping e baseia-se em informações novas que vão 
surgindo com o desenrolar da situação. O coping eficaz tem um número de funções; 
não é apenas resolução de problemas. Lazarus e Folkman (1989) fizeram uma 
distinção entre coping, que é dirigido para a gestão ou modificação do problema 
(coping centrado-no-problema), e o coping dirigido para a modificação da resposta 
emocional ao problema (centrado-na-emoção). 
Em face de uma situação stressante, o indivíduo pode decidir entre enfrentar 
a situação ou fugir dela. Por exemplo, no caso de uma doença, a pessoa doente ou 
a família, pode utilizar como estratégia de confronto à situação, adquirir mais 
informação acerca da doença através de consulta à literatura ou a especialistas, de 
forma a aumentar a compreensão do problema; coping centrado-no-problema. 
O coping centrado-na-emoção é usado quando a avaliação indica que nada 
pode ser feito para alterar as condições ambientais de ameaça, dano ou desafio. 
Portanto, para conseguir um coping eficaz, as pessoas utilizam os dois modos: 
coping centrado-no-problema e coping centrado-na-emoção. 
Uma família, por exemplo, pode continuar a viver num ambiente stressante 
mas pode reduzir o seu nível de ansiedade através da modificação das suas 
expectativas, focando-se mais nas suas possibilidades e nas suas forças do que na 
suas necessidades. 
A percepção que o indivíduo tem da situação e do seu próprio desempenho 
são reflectidos no conceito que tem de si próprio. Como refere Cardoso et ai. "o 
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auto-conceito projecta o estádio significante da Pessoa, o seu grau de homeostase, 
as suas capacidades de flexibilização, as suas componentes mais fortalecidas, 
assim como as mais frágeis" (Cardoso et ai, 1988, p. 241). 
O auto-conceito influencia os processos de avaliação dos agentes do meio, 
bem como os processos de superação das consequências ambientais. O modelo 
transacional de Lazarus (Lazarus, 1966; Lazarus & Folkman, 1984) reflecte 
exactamente essa influência do meio sobre a pessoa e da pessoa sobre o meio; 
uma vez que ela tem a possibilidade de avaliar cognitivamente o efeito de desafio, 
ameaça ou dano provocado pelo ambiente. 
Gecas define o auto-conceito como o conceito que o indivíduo tem de si 
próprio, como ser social, moral ou espiritual (Gecas, 1982). O seu desenvolvimento 
é gradual e resulta da conjugação de diferentes variáveis, entre as quais se apontam 
o modo como os outros observam o próprio indivíduo, a forma como ele considera o 
seu desempenho em situações específicas, a comparação do seu comportamento 
com o dos seus pares e ainda com os valores do grupo (Serra et ai, 1987a). 
Embora o auto-conceito seja um construto hipotético (Serra et ai, 1988), ele 
cria a possibilidade de descrever, explicar e predizer o comportamento humano, 
compreender a sua continuidade ao longo do tempo e a identidade pessoal do 
indivíduo (Serra, 1986; Serra et ai, 1988). 
O auto-conceito é um bom predictivo do coping, isto é, de um bom ou mau 
ajustamento ao stress; as pessoas com bom auto-conceito usam melhores 
estratégias de coping e vice-versa. 
Influenciando o auto-conceito o modo como o indivíduo se comporta em 
relação a ele próprio e ao meio, é de supor que exista uma relação entre ele e o 
locus de controle. Assim, um indivíduo com um bom auto-conceito está propenso a 
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desenvolver a crença de que o esforço obtido em cada situação seja mais devido a 
si do que a circunstâncias que lhe escapem ao controle (Serra, 1986). 
Fits (1972 citado por Serra et ai., 1988) afirma que o auto-conceito é uma 
variável significativa em todo o comportamento humano, influencia a forma como o 
indivíduo interage e percebe o mundo que o rodeia, é um valioso indicador do 
estado de saúde mental do ser humano e quanto melhor for o auto-conceito de um 
indivíduo melhor este funcionará. 
O auto-conceito de um indivíduo de alguma forma abrange, condensa ou 
capta a essência de outras variáveis tais como os motivos, as necessidades, as 
atitudes, os valores e a personalidade (Serra et ai., 1987). Para além disso, o auto-
conceito procura registar as percepções que a própria pessoa tem de si própria 
(Serra, 1986). 
Por exemplo, as pessoas nervosas tendem a sentir que os seus problemas 
estão fora do seu controlo, têm emoções que ultrapassam os limites da sua 
contenção, tomam-se mais agressivas contra si e/ou contra os outros e tendem a 
adoptar atitudes de abandono passivo perante as situações. Ao contrário, as 
pessoas com um bom sentido de auto-eficácia estão mais predispostas do que as 
outras a confrontarem-se e a resolverem activamente as circunstâncias indutoras de 
stress. 
O sentido de auto-eficácia, projectado no conceito que o indivíduo tem de si 
próprio influencia, assim, o coping familiar que é um processo complexo de 
ajustamento e adaptação, e reflecte os esforços interactivos dos membros da 
família, trabalhando como um todo, para alcançar e manter o equilíbrio ao longo do 
tempo, em resposta aos stressores. Todas as famílias sentem o stress, contudo, 
49 
Capítulo 2- Qualidade de Vida/Saúde e conceitos afins 
quando os stressores exercem uma pressão anormal sob o sistema familiar, a 
família reage para retornar ao equilíbrio. 
Os stressores podem ser internos ao sistema familiar, tais como mudanças 
desenvolvimentais ou ter origem em fontes externas, tais como pressões sociais (por 
ex., um aumento de criminalidade na vizinhança). Por isso, uma variedade de 
estratégias de coping fornece uma maior adaptabilidade e flexibilidade à família.. 
Os factores de coping da família incluem a cultura familiar, as comunicações 
familiares, os recursos da família, a coesão e a flexibilidade familiar (Olson et ai., 
1989). O Modelo Circumplexo de sistema conjugal e familiar, desenvolvido por Olson 
et a/.(1979) facilita a avaliação da família nos domínios da flexibilidade da estrutura 
familiar e da coesão ou ligação emocional da família. 
As famílias tendem a usar o método de resolução de problemas que tiveram 
sucesso no passado. Essas estratégias podem ser eficazes para um stress 
moderado, mas em situações de crise familiar, as exigências ou a inexistência de 
recursos causa desorganização na sua estrutura. Esta desorganização exige 
mudanças nos papéis, nas regras, nos objectivos da família e nos padrões de 
interacção. 
Pearlin e Schooler (1982) sugerem três tipos de comportamentos adaptativos 
que auxiliam o processo de coping da família: modificação do evento stressante, 
controle ou redefinição da situação (reenquadramento) e aprendizagem de 
estratégias de coping mais funcionais no controle do stress. Ao utilizar o primeiro 
tipo de estratégias de coping, modificação do evento stressante, a família pode 
procurar uma solução para o problema que elimine o stress ou que diminua os 
acontecimentos que esgotaram os seus recursos. O aumento da compreensão da 
situação e a aquisição de competências de coping, podem trazer uma mudança 
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construtiva à família. Por exemplo, a família pode unir-se e coordenar esforços de 
coping de forma a equilibrar o stress com os recursos da família. 
Com a utilização do segundo tipo de coping adaptativo, o reenquadramento, a 
família saudável controla o significado do stress através da reapreciação da situação 
(Olson et ai., 1989). As famílias têm o potencial de neutralizar a stressividade de um 
acontecimento, analisando o significado relativo da situação em mãos (Mealey, 
Richardson & Dimico, 1996). As famílias podem usar uma comparação positiva 
(Buunk, Gibbons & Reis-Bergan, 1997) para controlar o significado do stress, 
através, por exemplo, da participação na rede comunitária ou em grupos de auto-
ajuda. A noção de dificuldade é reduzida através da partilha; da noção de que 
"estamos todos juntos nisto" ou "comparados com outros temos muito que dar 
graças" (Mealey, Richardson & Dimico, 1996, p. 229). 
A ignorância selectiva é outra estratégia de coping onde os membros da 
família procuram ver o lado bom da situação. Por exemplo, como já referido no 
estudo de Taylor et ai. (1984), mulheres que estavam a recuperar de uma 
mastectomia comparavam-se com aquelas cujo cancro já estava numa fase 
avançada. 
O terceiro tipo de coping, adaptativo, é usado para tentar controlar uma 
reacção ao stress. Por exemplo, uma família fica passiva e aceita a situação 
stressante para não se sentir "esmagada". Esta abordagem mais passiva está 
baseada na crença de que uma paciência, bem intencionada, terá as suas 
recompensas. Olson et ai. (1983) definem este tipo de comportamento como 
avaliação passiva. Esta forma de comportamento adaptativo pode incluir "reflexão 
controlada, paciência passiva, resignação conformada, fé optimista" (Mealey, 
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Richardson & Dimico, 1996) ou outras estratégias que ajudem a minimizar o 
desconforto causado pelo problema. 
Algumas famílias que são mais ou menos coesas e permanecem inflexíveis 
durante o período de stress são mais resistentes do que outras. A resistência 
familiar é a capacidade da familia em recuperar ou mudar de resposta a uma 
situação de grande stress. As famílias resistentes têm recursos de coping como, por 
exemplo, um locus de controle interno e um sentimento de envolvência com a 
comunidade (McCubbin & Thompson, 1987). 
As famílias saudáveis adaptam-se às situações stressantes mobilizando os 
seus recursos, através de muitas e variadas estratégias de coping. Curran (1993) 
argumenta que a família eficaz numa situação de stress: " 1 - vê o stress como uma 
parte normal na vida da família, 2- partilha sentimentos assim como as palavras, 3-
desenvolve capacidades de coping criativas na resolução de conflitos, 4- faz uso do 
apoio das pessoas e dos sistemas e 5- é adaptável" (Curran, 1983, p. 61). A eficácia 
das estratégias de coping varia dependendo das características de cada família, do 
estádio desenvolvimental 15e das escolhas feitas. 
As famílias saudáveis formaram ligações positivas que não são hostis nem 
contêm conteúdos extremamente emocionais (Doane et ai, 1991). As famílias 
saudáveis são flexíveis e capazes de mudar a estrutura para aprenderem novos 
comportamentos de coping, quando os métodos de resolução de problemas iniciais 
demonstram ineficácia. McCubbin e Patterson (1981) descobriram que as variáveis 
intervenientes que ajudaram as famílias a adaptarem-se ao stress com sucesso, 
incluíam interacções abertas e de apoio dentro do sistema familiar e entre o sistema 
familiar e a comunidade. Os autores argumentam que a comunidade fornece às 
15 O ciclo de vida da família aparece na literatura dividido em 8 estádios, com características desenvolvimentais 
próprias, que se inicia com a formação do casal, passando pela educação dos filhos até a idade da velhice. 
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famílias apoio social e uma variedade de recursos e que tanto os recursos internos 
como os externos à família, assim como a capacidade para os utilizar, são 
essenciais para uma boa adaptação. 
As estratégias de coping externas são, muitas vezes, usadas pela família para 
melhorar os efeitos do stress. Estas estratégias incluem o apoio formal e informal 
dos vizinhos, da família mais alargada, dos grupos de auto-ajuda e de instituições 
sociais, ao sistema familiar. Num estudo de 1000 famílias, Oison et ai. (1983) 
constataram que as estratégias de coping mais eficazes eram o apoio espiritual e o 
reenquadramento, seguidos do apoio informal. Os sistemas de apoio formal, como 
por exemplo o apoio de um especialista, foram os menos usados. Os autores 
constataram também que há diferenças significativas, quanto ao sexo, nos estilos de 
coping. As mulheres usam mais o apoio social do que os homens, enquanto os 
homens usam a sua capacidade organizativa para lidar com o aumento da tensão 
nos papéis familiares. As mulheres, especialmente as que têm filhos, tendem mais a 
utilizar a reestruturação cognitiva e a limitação das actividades vocacionais, por 
exemplo, deixam de estudar (Schnittger & Bird, 1990). 
A família que lida com mais eficácia com o stress é, muitas vezes, a família 
que mantém o compromisso familiar e os objectivos em comum. Os seus membros 
possuem forças internas e juntam-se para se tornarem coesos. Eles auxiliam-se 
mutuamente e utilizam os recursos necessários para a manutenção da unidade 
familiar e para o crescimento dos seus membros. 
A forma como a família utiliza o coping depende dos recursos disponíveis, tais 
como as crenças positivas, as capacidades de resolução de problemas, as 
competências sociais e o apojo social, e dos contrangimentos presentes no contexto 
da situação (Mealey, Richardson & Dimico, 1996). 
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Boss (1987) faz distinção entre os recursos de coping da família e o processo 
de coping. Os recursos de coping são as posses económicas, sociológicas, 
psicológicas ou físicas da família que podem ser mobilizadas para o coping como, 
por exemplo, a saúde, a coesão familiar, a segurança económica, comunicações 
abertas e a inteligência. Contudo, a família pode falhar em reconhecer as suas 
forças, capacidades ou falhar no seu uso durante uma situação stressante (Boss, 
1987). 
O Coping ineficaz interfere com as funções vitais da família de tal modo que 
as necessidades dos seus membros não são satisfeitas. O coping ineficaz fracassa 
na redução ou no controle do stress e pode, ele próprio, produzir riscos ou 
consequências indesejados. Boss (1987), sugere que os comportamentos de coping 
ineficazes tendem a ser automáticos, como a reacção emocional, em vez de serem 
planeados racionalmente. A passagem rápida da reacção emocional à resposta 
comportamental, sem a avaliação primária das consequências, é o aspecto ineficaz 
deste método de coping (Boss, 1987). 
De acordo com Minuchin (1974) o coping ineficaz ocorre quando as famílias 
respondem ao stress interno ou externo sem apreender a necessidade de mudança. 
Mais do que desenvolver um novo nível de funcionamento, a rigidez da estrutura da 
família é transportada através de um funcionamento estereotipado (Minuchin, 1974). 
Algumas das próprias respostas aos stressores geram um grande stress interno na 
família. Comportamentos que indicam um coping ineficaz podem ser a agitação, a 
depressão, a hostilidade, a culpa, a intolerância, o abandono, a negligência e o 
psicossomatismo (Serra, 1986). 
Todos os comportamentos individuais afectam a família, assim como os 
comportamentos da família afectam o sistema pessoal. 
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O modo como as pessoas lidam com os seus problemas é cada vez mais 
importante para a compreensão do funcionamento individual e familiar, e isto tem-se 
reflectido, principalmente, na forma como os indivíduos lidam com a dor e o stress. 
Shontz (1975) descreve três fases de coping que os indivíduos enfrentam 
após o diagnóstico de uma doença: choque, confrontação e retraimento. 
A primeira fase, o estado choque, é caracterizada pela desorientação e 
surpresa sentidas pelo indivíduo, levando-o a comportar-se de forma automática e 
com sentimentos de indiferença em relação à situação. 
A fase seguinte é a confrontação, que é caracterizada por pensamentos 
desorganizados e sentimentos de perda, luto, desamparo e desespero. 
A terceira e última fase, o retraimento, corresponde ao modo como o indivíduo 
lida com o problema e caracteriza-se pela negação do problema e negação das 
implicações que possam surgir, por um retraimento do self. 
Shontz (1975) refere que quando se chega à fase de retraimento, os 
indivíduos, mesmo com um diagnóstico de doença grave, podem lidar gradualmente 
com a realidade do problema, uma vez que o retraimento é uma fase temporária 
(Ogden, 1999); porque a negação da realidade não pode durar para sempre. O 
modelo de coping de Shontz (1975) centraliza-se nas mudanças que se seguem ao 
diagnóstico/problema, sugerindo que o resultado esperado do processo de coping 
seja fazer frente à realidade, funcionando como um mecanismo adaptativo. 
Uma abordagem alternativa ao modelo de coping com a doença, apresentada 
por Shontz (1975) é a sugerida por Moos e Schaefer (1984) que aplica a teoria da 
crise à doença física. A teoria da crise tem sido utilizada para analisar o modo como 
as pessoas lidam com as crises da vida e com as fases de transição. A teoria da 
55 
Capítulo 2- Qualidade de Vida/Saúde e conceitos afins 
crise desenvolveu-se a partir do trabalho de Lindemann sobre o pesar e o luto e do 
modelo de Erikson acerca das crises de desenvolvimento como pontos de transição 
entre os ciclos de vida (cf. Ogden, 1999). A teoria da crise analisa o impacto da 
ruptura na identidade pessoal e social estabelecidas, sugerindo que os sistemas 
psicológicos e físicos são induzidos à manutenção da homeostasia e do equilíbrio, 
uma vez que a crise é limitada; os indivíduos são auto-reguladores e encontram um 
estado de estabilidade. 
Moos e Schaefer afirmam que a doença física leva a mudanças que podem 
ser encaradas como uma crise; por representar um marco de mudança na vida do 
indivíduo. As mudanças ocorridas relacionam-se com a identidade do indivíduo, com 
o ambiente envolvente, com o papel que desenvolve, com os apoios sociais que 
recebe e com o seu futuro (Moos & Schaefer, 1984). 
A natureza da crise pode ser avivada por factores específicos como quando a 
doença é imprevista, quando o indivíduo tem pouca informação sobre a doença, 
quando é necessário tomar decisões rápidas, quando há dúvidas sobre as causas e 
consequências da doença (Altschuler, 1997) e quando a experiência de doença é 
nova para o indivíduo. 
Moos e Schaefer (1984) descreveram três processos de coping que se 
iniciam quando o indivíduo é confrontado com a crise de doença física: 1- avaliação 
cognitiva, 2- tarefas adaptativas e 3- competências de coping. 
1- A avaliação cognitiva é o processo que se inicia com a descoberta da 
doença. O indivíduo avalia a gravidade e o significado da doença, podendo as 
cognições e as experiências anteriores influenciar o modo como a doença será 
avaliada. 
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2- O segundo processo são as tarefas adaptativas que se dividem em tarefas 
específicas e tarefas gerais: Moos e Schaefer dividiram-nas da seguinte forma: 
- As tarefas específicas em relação à doença têm a ver com o modo como o 
indivíduo lida com a dor, a incapacidade e outros sintomas, como lida com o 
ambiente hospitalar e com os procedimentos especiais de tratamento e como 
desenvolve e mantém as relações com o pessoal que presta os cuidados de 
saúde. 
- As tarefas gerais têm a ver com a preservação do equilíbrio emocional 
razoável (equilíbrio entre emoções negativas e emoções positivas), com a 
preservação satisfatória da auto-imagem e manutenção do sentimento de 
competência e de mestria, com a manutenção de relações com a família e 
amigos e com a preparação para um futuro incerto. 
3- A terceira fase do processo, segundo Moos e Schaefer (1984), é a das 
competências de coping e surge depois da avaliação cognitiva e das tarefas 
adaptativas, no sentido de fazer face à crise provocada da doença. Para estes 
autores, as competências cognitivas podem ser classificadas em: coping focalizado 
na avaliação, coping focalizado no problema e coping focalizado nas emoções 
(Lazarus & Folkman, 1984; Moos & Schaefer, 1984). 
O coping focalizado na avaliação engloba uma série de atitudes que são 
desenvolvidas no sentido de compreender a doença e encontrar um significado para 
ela; aquilo a que Lazarus e Folkman (1984) designam por avaliação primária. Há 
três conjuntos de coping focalizado na avaliação: a análise lógica e a preparação 
mental que consiste em tornar um evento aparentemente incontrolável em 
controlável, a redefinição cognitiva que implica a aceitação da situação e a sua 
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redefinição de uma maneira positiva e aceitável e o evitamento cognitivo e a 
negação; que correspondem à minimização da gravidade da doença. 
No que se refere ao problema em si, as competências de coping utilizadas 
envolvem a confrontação e reconstrução de forma a torná-lo controlável. 
As competências de coping focalizadas nas emoções, do mesmo modo que 
referidas por Lazarus e Folkman (1984) sugerem que o indivíduo controle as suas 
emoções e mantenha o equilíbrio emocional através do controle afectivo. Esta 
estratégia visa manter a esperança numa situação stressante, manter o equilíbrio da 
descarga emocional dos sentimentos de raiva e desespero e controlar a aceitação 
dos resultados inevitáveis da doença. 
A teoria de coping com a crise da doença física sugere que o facto dos 
indivíduos terem a capacidade de analisar a doença, utilizarem tarefas adaptativas e 
competências de coping, permite avaliar a forma como irá decorrer a interacção 
indivíduo/doença. Contudo, há factores demográficos e pessoais (por exemplo, 
idade, sexo e classe social), factores físicos e sociais/ambientais (como a 
acessibilidade às redes sociais de apoio) e factores relacionados com a doença (por 
exemplo, a dor) que parecem determinar o uso de tarefas adaptativas e de 
competências de coping (Moos & Schaefer, 1984). 
Todas essas acções levadas a cabo, pelos indivíduos, buscam o estado de 
equilíbrio e a normalidade. Acontece que essa procura pode resultar em dois tipos 
de novo equilíbrio: uma adaptação saudável, que resultará num estado de 
maturação, orientação para a realidade, tarefas adaptativas e competências 
construtivas de coping, ou uma resposta não adaptativa que leva à deterioração do 
equilíbrio pela falta de competências adequadas. 
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A adaptação cognitiva à doença ou à crise é uma estratégia utilizada pelo 
indivíduo na tentativa de minimizar as sequelas impostas pela situação (Ogden, 
1999). Taylor(1983) analisou a forma como os indivíduos se adaptam aos 
acontecimentos stressantes, descrevendo três processos fundamentais implicados 
no desenvolvimento e manutenção de ilusões que constituem uma adaptação 
cognitiva: procura de significado, procura de mestria e processo de auto-
aperfeiçoamento. Assim, como no modelo de Leventhal et ai. (1980) este modelo 
descreve o indivíduo como auto-regulador e motivado para manter o equilíbrio do 
self. 
A procura de significado, pelo indivíduo, para compreender a doença (cf. 
Ogden, 1999) é, muitas vezes, traduzida em questões como, por exemplo: "Porque é 
que isto aconteceu?", "O que vai acontecer agora?', "Quais as consequências 
disto?". 
Este tipo de comportamento é uma estratégia utilizada, pelos indivíduos, para 
perceber a causa da doença e suas complicações, na tentativa de se controlarem a 
si próprios e ao ambiente. 
A teoria da atribuição (Taylor et a/., 1984; Weiner, 1986) sugere que os 
indivíduos têm a necessidade de perceber, predizer e controlar o ambiente. Taylor 
(1983) sugeriu que não existem percepções sobre as causas da doença melhores 
do que outras. O que importa para o processo de adaptação cognitiva é que o 
indivíduo encontre uma causa qualquer. 
Taylor (1983) afirmou que é importante os indivíduos perceberem as 
implicações da doença para que possam reavaliar as suas vidas e melhorar o 
conhecimento de si próprios. Perceber a causa da doença e desenvolver um 
conhecimento acerca das suas implicações leva a uma atribuição de significado; 
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este sentido de significado contribui para o processo de coping e para a adaptação 
cognitiva. 
O segundo processo da Teoria da Adaptação cognitiva de Taylor et ai. (1984), 
a procura de mestria, pode ser atingido, pelo indivíduo, através da crença de que a 
doença é controlável e o seu curso influenciado pelas suas próprias acções. O 
sentimento de mestria pode ser adquirido através de técnicas psicológicas como, por 
exemplo, o desenvolvimento de uma atitude positiva, técnicas comportamentais de 
mudança em relação à doença, alteração de medicamentos, procura de informação 
ou controle dos efeitos secundários da doença. 
O processo de auto-aperfeiçoamento é o terceiro processo da teoria da 
adaptação cognitiva que aparece após a doença. O auto-aperfeiçoamento surge 
como uma tentativa de reconstrução da auto-estima, uma vez que esta fica 
modificada após a doença. Taylor ef ai. (1984) num estudo realizado com mulheres 
com cancro de mama, verificaram que apenas 17% das mulheres descreveram as 
mudanças ocorridas com a doença como sendo negativas e 53% descreveram-nas 
como positivas. Os autores constataram que as mulheres comparavam-se sempre 
com outras mulheres em pior situação, recorrendo assim a um tipo de critério de 
comparação social que lhes permitisse melhorar a sua auto-estima, sendo este um 
processo de auto-aperfeiçoamento (Taylor et ai., 1984). 
A procura de significado, de mestria e auto-aperfeiçoamento são processos 
desenvolvidos pelos indivíduos, segundo a Teoria de Adaptação Cognitiva, após a 
doença e que visam o reencontro do seu estado de equilíbrio/normalidade. É 
evidente que estes processos envolvem ilusões; não fossemos nós humanos. 
Contudo, as ilusões têm um papel importante no reencontro da normalidade, uma 
vez que são interpretações positivas da realidade (Ogden, 1999). As ilusões são 
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essenciais para a adaptação cognitiva enquanto que a orientação para a realidade 
pode ser prejudicial à adaptação. Conforme refere Taylor et ai. (1984) ter ilusões 
permite ao indivíduo mudar os seus objectivos e alvos de forma a que elas possam 
ser mantidas e a adaptação poder persistir. 
De acordo com este modelo de adaptação cognitiva, as crenças sobre a 
doença podem não ser exactas mas são essenciais para manter as ilusões que 
promovem a adaptação à doença. Em suma, o resultado desejado do processo de 
coping é o desenvolvimento de ilusões e não a orientação para a realidade. 
5.- A família e a saúde 
Dar um diagnóstico à família e discutir o prognóstico pode oferecer uma 
oportunidade de começar a ajudar os seus membros a aperceberem-se do que 
aconteceu, isto é alcançado através da lamentação pela perda da saúde do membro 
doente e encarando as restrições e o esforço constante que os cuidados a longo-
prazo irão exigir. 
Lamentar a perda da saúde é um assunto familiar já que afecta não só a 
pessoa doente, mas todo o resto da família (Byng-Hall, 1991). Comparar um 
passado de saúde com um futuro de doença é doloroso, por isso, a tendência é 
mudar o foco da atenção para outra coisa qualquer ou não levar as implicações em 
consideração, o que evita a angústia. 
É importante, nas transições familiares, considerar factores relacionados com 
o estado de saúde do casal e de outros membros da família. Mauksch (1974, citado 
por Roth, 1996) definiu o estado de saúde de uma família como um conceito que se 
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centra na interdependência da saúde da família e dos seus membros individuais. A 
unidade familiar é, na perspectiva de Mauksch, um conjunto de unidades de 
comportamento de saúde, representada pela fusão das propriedades de cada 
membro, que contribuem para o estado de saúde familiar. Por exemplo, cada 
pessoa, do contexto familiar, desenvolve valores de saúde, hábitos e perpecções de 
risco que são características daquela família em particular. O estado de saúde da 
família também diz respeito ao desenvolvimento de papéis relacionados com a 
saúde da família e com a atribuição de tarefas (Roth, 1996). 
Mauksch (1974, citado por Roth, 1996) identifica os elos de ligação que 
ocorrem entre os membros da família como um processo de interacção que modifica 
as propriedades do outro indivíduo. Os processos de interacção que ocorrem na 
família podem ser positivos, conduzindo ao prazer e a uma sensação de bem-estar, 
ou negativos, conduzindo ao stress e a uma sensação de desorganização. As 
ameaças à saúde da família e à saúde de seus membros podem ser o resultado de 
um enfraquecimento do sistema de ligações familiar; qualquer disfunção que afecta 
um membro individual também afecta a unidade familiar criando uma relação cíclica. 
A saúde da família é um conceito que aparece, muitas vezes, identificado na 
literatura como um objectivo na prestação de cuidados; porém, nunca é claramente 
definido. As definições de saúde familiar podem derivar de perspectivas teóricas, de 
perspectivas clínicas e das próprias famílias. Em primeiro lugar, as dimensões da 
saúde familiar podem ser inferidas tanto do modelo teórico da teoria familiar como 
do modelo teórico da saúde (Cherry, 1996). 
Num esforço para identificar traços de famílias saudáveis, Curran (1983) 
efectuou um levantamento junto de 551 profissionais que trabalhavam com famílias. 
Os 15 traços mais frequentemente identificados referiam que uma família saudável: 
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1- comunica e escuta, 2-confirma e apoia, 3- ensina o respeito pelos outros, 4-
desenvoive um sentido de confiança, 5- tem senso de humor, 6-demonstra um 
sentido de responsabilidade partilhada, 7- ensina o senso de certo e errado, 8-tem 
uma forte noção de família, onde abundam os rituais e as tradições, 9- tem um 
equilíbrio de interacção entre os seus membros, 10- tem um fulcro religioso 
partilhado, 11- respeita a privacidade, 12- valoriza o serviço dos outros, 13- protege 
os horários da família e a conversação, 14- partilha os tempos livres e 15- admite e 
procura ajuda na presença de problemas. 
Walsh (1982) identifica quatro perspectivas para definir famílias normais, ou 
saudáveis. A primeira perspectiva concebe o funcionamento assintomático da família 
como a ausência de sintomas de disfunção ou psicopatologia nos seus membros 
individuais. A segunda, tem a ver com o funcionamento "óptimo" da família 
evidenciado por uma família "ideal". A terceira, está relacionada com o 
funcionamento familiar normal que é determinado por um tipo de família que se 
enquadra no modo "normal" ou prevalecente. E a quarta e última perspectiva 
aparece relacionada com os processos transacionais da família baseados na 
integração, manutenção e crescimento do sistema familiar. As primeiras 3 categorias 
definem a saúde da família como um estado e a quarta vê a saúde da família como 
um processo (Walsh, 1982). 
Os modelos de saúde elaborados por Smith (1983) permitem o acréscimo de 
dimensões à noção de saúde familiar. Smith (1983) identificou quatro modelos de 
saúde: Clínico, Desempenho de Papel, Adaptativo e Eudemonístico™. O primeiro, o 
16 Termo derivado de Eudemonismo, definido no Dicionário Universal da Lingua Portuguesa,Texto Editora (1995) 
como "doutrina filosófica segundo a qual a moralidade consiste na procura da felicidade, tida como bem 
supremo". 
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modelo Clínico, é semelhante à primeira perspectiva descrita por Walsh (1982); a 
saúde é vista como ausência de doença. No modelo do Desempenho de Papel, a 
saúde é definida pelo desempenho eficaz de papéis mantido pelo indivíduo. Neste 
modelo aparecem elementos da segunda e da quarta categorias de Walsh (1982). A 
saúde no modelo Adaptativo é vista como eficaz quando há interacção produtiva do 
indivíduo com o ambiente físico e social, dando ênfase à adaptação flexível. No 
modelo Eudemonístico, a saúde é vista como uma auto-actualização, consequente 
do desenvolvimento, para o encontro do bem-estar geral e da auto-realização. Os 
modelos Clínico e Desempenho de Papel centram-se na manutenção da 
estabilidade e na protecção da saúde enquanto os modelos Adaptativo e 
Eudemonístico centram-se no crescimento e são consistentes com a promoção da 
saúde. 
Embora Smith (1983) discuta os quatro modelos, primeiramente, em termos 
de indivíduos, eles podem ser alargados para descrever a saúde da família. Assim, 
no modelo Clínico, a saúde familiar seria considerada como a ausência de 
evidências de doenças físicas, mentais e sociais nos membros da família ou a 
ausência de deterioração, ou de disfunção do sistema familiar. A saúde familiar no 
modelo de Desempenho de Papel pode ser definida como a capacidade do sistema 
familiar prosseguir com as funções da família de forma eficaz e, ao mesmo tempo, 
alcançar tarefas desenvolvimentais familiares. A saúde familiar do modelo 
Adaptativo seria definida como os padrões familiares da interacção com o ambiente, 
caracterizados por uma adaptação flexível e eficaz, ou a capacidade para mudar e 
crescer. Enquanto isso, a saúde da família, no modelo Eudemonístico, é 
caracterizada pela provisão constante de recursos, orientação e suporte para a 
realização do máximo bem-estar ao longo do ciclo de vida da família. Estas 
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definições de saúde familiar, nestes quatro modelos, não se excluem mutuamente. 
Smith (1983) sugere que os 4 modelos podem ser vistos como formando uma escala 
que progride à medida que se expande o conceito de saúde (Smith, 1983). 
Anderson e Tomlinson (1992) identificam uma "ambiguidade paradigmática e 
conceptual" (p.61) em definições correntes de saúde familiar na prestação de 
cuidados e concluem que as definições de família agora em surgimento podem ser 
mais complexas do que as de outras disciplinas. Eles sugerem que a definição de 
saúde familiar deveria incluir cinco domínios da experiência familiar: Interactivo, 
desenvolvimental, coping, integridade e processos de saúde. Estes processos 
constituem um "sistema de saúde familiar" (Anderson e Tomlinson, 1992, p.61). A 
ideia de saúde da família é algo mais do que a soma da saúde dos membros 
individuais da família e não é verificável, meramente, através da avaliação dos 
indivíduos. 
A saúde familiar é apresentada com clareza no conceito do estado de saúde 
da família de Mauksch (1974, citado por Roth, 1996) e reflecte um padrão 
característico da unidade familiar, e não dos seus membros individuais. O conceito 
de saúde familiar inclui conhecimentos, atitudes, valores, comportamentos e 
atribuição de tarefas e papéis familiares. Por essa razão, é importante, para a 
determinação da saúde da família, que se olhe para além dos comportamentos 
individuais, atitudes, crenças e valores do sistema familiar. 
As perspectivas da família desenvolvidas por outras disciplinas, além da 
saúde, fornecem indicações para a identificação de características de família 
"óptimas". Por exemplo, o modelo desenvolvimental (Aldous, 1978; Duvall & Miller, 
1985; Hill & Mattessich, 1979; McGoldrick & Carter, 1982) identifica os estádios dos 
ciclos de vida da família, onde ocorrem tarefas desenvolvimentais específicas e 
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afirma que quando uma família consegue realizar tais tarefas desenvolvimentais a 
saúde dos membros da família e da unidade familiar pode ser definida como óptima. 
Pratt (1976) sugere, por exemplo, a família "enérgica" como a forma ideal de 
família. Este tipo de família preocupa-se com a promoção da liberdade e da 
mudança que ocorrem por um contacto variado e activo com outros grupos e 
organizações, por papéis flexíveis, por uma estrutura familiar de poder igualitário e 
por um elevado grau de autonomia nos membros da família. Pratt (1976) propõe que 
esta forma de funcionamento familiar está associada ao desenvolvimento da auto-
estima e da auto-eficácia, que resultam em competência pessoal tão necessária 
para uma participação activa na promoção da saúde familiar. Uma família "enérgica" 
é, assim, compatível com o modelo Eudemonístico de saúde. 
A vida da família é dinâmica e durante o seu ciclo de vida, a família vive 
períodos de saúde e de doença. Danielson, Hamel-Bissell e Winstedfry (1993) 
desenvolveram o modelo dos Ciclos Familiares de Saúde e Doença, sugerindo que 
as experiências de saúde e doença da família são cíclicas e progridem ao longo de 
oito fases: 1- saúde da família e dos seus membros, 2- vulnerabilidade da família e 
experiência de sintomas, 3- o papel de doente e a apreciação da família, 4- contacto 
médico-diagnóstico, 5- curso da doença e ajustamento/adaptação da família, 6-
convalescença e reabilitação, 7- ajustamento/adaptação à cronicidade e 8- morte e 
reorganização da família (Danielson, Hamel-Bissell & Winstedfry, 1993). 
Durante a primeira fase, os membros estão bem e não há nenhum problema 
de saúde identificável ou disfunção familiar. Na segunda, a família, ou um elemento 
seu, pode estar vulnerável à disfunção ou à doença ou pode ainda demonstrar 
sintomas de doença. Durante as fases seguintes, a família faz ajustamentos e 
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adaptações à doença recuperando e regressando à fase inicial ou progredindo em 
direcção à doença crónica, lidando com factores múltiplos de stress e procedendo às 
necessárias adaptações. Finalmente, em alguns casos, a doença progride até à 
oitava fase, que pode significar a morte de um membro da família ou, no caso de 
disfunções não resolvidas, a dissolução da família (Danielson et ai. 1993; Doherty & 
Campbell, 1989). 
Em suma, a família e a saúde aparecem na literatura como conceitos 
intrincados um no outro. Se a família é composta por pessoas e as pessoas 
apresentam ou não bem-estar, obviamente que a saúde da família ficará afectada. 
As pessoas, no seu estado de bem ou mal estar, influenciam a saúde das outras 
pessoas com quem interagem. A saúde familiar não é um conjunto de estados de 
saúde individuais; ela acaba por ter a sua própria identidade, funcionando como o 
reflexo da dinâmica que ocorre no interior da família. 
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1- Introdução 
Cuidar de um filho doente é uma experiência familiar normal. Todas as 
crianças ficam doentes; algumas têm crises agudas de doença ou envolvem-se em 
acidentes que requerem hospitalização. Nestas alturas a maioria dos pais 
experimenta choque, aflição e uma grande exigência à sua capacidade de 
recuperação e paciência. Nas emergências, os amigos e a família podem ser 
chamados e sentem-se felizes por poder ajudar na crise (Altschuler,1997). 
Cuidar de uma criança com uma doença crónica é diferente. A sua natureza 
de longo-prazo significa que aquilo que inicialmente seria uma emergência se torna 
quase normal e esperado e embora a família mais afastada possa continuar 
solidária, há uma atenção muito menor. 
Tem sido demonstrado um interesse considerável no stress de famílias que 
enfrentam doenças crónicas (Kazak & Nachman, 1991; Patterson & McCubbin, 
1985), realçando-se áreas de stress tais como, relacionamentos familiares tensos, 
limitações nas actividades e nos objectivos da família, tarefas aumentadas e 
compromissos de tempo, acréscimo nos encargos financeiros, adaptação da casa à 
doença da pessoa, isolamento social e sofrimento. 
De todos estes aspectos, o sofrimento pode ser o mais complicado, 
especialmente para os pais, em estágios da vida em que o atraso do 
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desenvolvimento é mais aparente: Os pais sofrem pela criança saudável perdida e 
partilham o sofrimento da criança enquanto tentam manter algum optimismo com 
relação ao futuro. 
2.-0 conceito de doença crónica 
Talvez uma das mais difíceis tarefas em falar sobre a doença crónica seja a 
clareza daquilo que queremos dizer com esse termo. 
Os estudos realizados na averiguação de quantas crianças são afectadas por 
doenças crónicas demonstraram existir um elevado número de definições (cf. 
Bradford, 1997). Rutter et al. (1970 citado por Bradford, 1997) refere existirem 
estudos que consideram que as crianças só têm doença crónica, se a sua doença 
estiver associada com um handicap persistente, recorrente de qualquer espécie, que 
dure pelo menos um ano. 
A doença crónica também é referida como uma "desordem com um curso 
prolongado que pode ser progressivo e fatal, ou associado a um ciclo de vida 
relativamente normal, apesar de um funcionamento físico ou mental diminuído" 
(Mattsson, 1982, p.801). Pless e Pinkerton definem, por exemplo, a doença crónica 
como "uma condição física, geralmente não fatal, que dura mais de três meses num 
dado ano, ou necessita de um período de hospitalização contínua de mais de um 
mês num ano" (Pless & Pinkerton, 1975, citado por Bradford, 1997). 
Eiser (1990) afirmou que as doenças crónicas são condições que afectam as 
crianças por períodos prolongados de tempo, por vezes durante toda a vida, embora 
possam ser controladas, muitas vezes, pela própria pessoa, como é o caso da 
diabetes; contudo, não podem ser curadas (Eiser, 1990). Hobbs e Perrin (1985) 
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argumentam que uma doença crónica é toda aquela que "dura por qualquer período 
substancial de tempo ou deixa sequelas que são debilitantes por um período de 
tempo prolongado" (Hobbs e Perrin, 1985, p.2). Os autores verificaram que tais 
condições "persistem por um número de anos e têm um curso variável com alguma 
melhoria, algum tempo de estabilização e algum tempo de agravamento 
progressivo" (Hobbs e Perrin, 1985, p.2) 
Estas definições realçam que existe um consenso generalizado sobre o que 
constitui uma doença crónica, nomeadamente no que se refere à duração no tempo; 
uma condição prolongada que pode resultar num número de resultados adversos. 
Parece, assim, não existir consenso na definição daquilo que constitui uma 
doença crónica e, por consequência, da sua prevalência. A falta de consenso 
estende-se inclusivamente à questão de ser ou não possível desenvolver um 
sistema de classificação, na doença crónica, que permita o estudo, por exemplo, do 
seu impacto na infância e as condições das consequências psicológicas (Altschuler, 
1997). Desta forma as tentativas de classificação consensual concluíram, apenas, 
três tipos principais de doença crónica, que tentam agrupar as desordens em 
relação à sua etiologia, às características da doença ou em relação à sua gravidade. 
Fielding após ter revisto o sistema de classificação de Mattsson (1972 citado 
por Fielding, 1985) sugere que há cinco causas principais de doença e que os 
efeitos psicológicos da doença crónica deveriam ser estudados em relação a: 1-
doenças devidas a aberrações cromossómicas : Síndromas de Down, Flinefelter e 
Turner, 2- doenças que resultem de traços hereditários anormais: Fibrose cística, 
distrofia muscular, diabetes, 3- doenças devidas a factores intra-uterinos: danos 
causados por infecções, por exemplo, rubéola e danos causados por outros factores 
como as drogas ou a exposição a radiações, 4- desordens provocadas por 
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acontecimentos infecciosos ou traumáticos ocorridos durante o período perinatal, 
incluindo lesões permanentes no sistema nervoso central e capacidades motoras e 
5- doenças devidas a infecções adquiridas no período pós-natal e na infância, 
neoplasmas e outros factores: meningite, falha renal, lesões físicas que resultem em 
handicaps permanentes, doença mental e retardo mental de etiologia orgânica 
(Fielding, 1985, p.34). 
Por outro lado, Pless e Perrin (1985) numa revisão da literatura, concluíram 
que os estudos que tinham estabelecido uma ligação entre doenças específicas e 
dificuldades psicossociais particulares nas crianças, falharam largamente em 
conseguir demonstrar qualquer associação significativa. Os autores concluíram, 
assim, que não existe um perfil psicológico "típico" que se aplique a uma desordem 
específica. 
A proposta de Pless e Perrin (1985) está fundamentada na hipótese de que 
os resultados psicológicos são mediados por factores específicos de doença. Os 
autores sugerem que as doenças deveriam ser categorizadas em relação ao 
impacto que causam ao nível da mobilidade-actividade da criança, em relação ao 
curso da doença, se é estático ou dinâmico, em relação ao início da doença 
conjugado com a idade da criança, em relação às alterações provocadas a nível 
cognitivo e sensorial da criança e, finalmente, em relação à visibilidade da doença. 
Pless e Perrin argumentam que as dimensões acima referidas podem ser 
importantes para avaliar o impacto das doenças crónicas nas crianças. Por exemplo, 
a mobilidade-actividade pode ser uma dimensão muito importante, pois muitas 
desordens afectam a mobilidade, requerendo, assim, o uso próteses pelas crianças 
(Pless e Perrin, 1985) e isto pode ter um efeito negativo no desenvolvimento da sua 
auto-estima e das suas capacidades sociais. Do mesmo modo, as doenças que 
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afectam a mobilidade podem aumentar o trabalho das mães, como principais 
prestadoras de cuidados, para não falar nas dificuldades adicionais, que podem ter 
consequências indirectas no ajustamento, tanto da mãe, como da criança. 
Toma-se importante distinguir, na compreensão da doença, se o seu curso 
será estático (ou seja, um défice relativamente fixo) ou dinâmico (mudanças ao 
longo do tempo). Por exemplo, precisar o tipo de evolução da doença, se o seu 
curso é previsível relativamente a melhorias ou declínio ou se é marcado por 
períodos de crise pode ter implicações importantes no ajustamento familiar. Mulhem 
et ai. (1989) em estudos longitudinais em situação de cancro infantil, descobriram 
que as crianças mostraram problemas de ajustamento a nível social (por exemplo, 
um aumento nos problemas escolares) e que são esses problemas e não a 
visibilidade da doença, que levam as crianças a terem receio de experimentar essas 
dificuldades. 
Outro aspecto a considerar na classificação das doenças diz respeito à 
gravidade da doença. A questão é saber se a gravidade da doença influencia o 
ajustamento da criança já que, como parece ser lógico, quanto mais severa a 
condição, pior o resultado psicológico e, quanto mais moderada for a queixa física, 
menos distress emocional é sentido (Bradford, 1997). Por exemplo, MacLean et ai. 
(1992) relatam uma relação directa entre a gravidade clínica da asma e o 
ajustamento da criança. Assim, quanto pior a situação de doença, mais pobre é o 
ajustamento da criança. Porém, McAnarney et ai. (1974 citado por Bradford, 1997) 
argumentam que uma adaptação pobre, por exemplo em crianças com artrite, é 
mais provável em crianças sem incapacidade do que em crianças com 
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incapacidade. Portanto, a gravidade da doença não permite predizer, com 
segurança, a forma como a criança irá lidar com a situação. 
Em relação à gravidade da doença, Hobbs e Perrin (1985) propõem 5 
critérios, para avaliar se uma doença é grave, baseados no funcionamento 
psicossocial: 1- saber se a doença representa uma sobrecarga financeira para a 
família, 2- se restringe, significativamente, o desenvolvimento físico da criança, 3- se 
impede, significativamente, a capacidade da criança em se envolver em actividades 
normais e esperadas, 5- se contribui, significativamente, para problemas emocionais 
na criança e 6- se contribui, significativamente, para o desmembramento da vida 
familiar (Hobbs & Perrin, 1985). 
Contudo, a gravidade da doença, baseada em critérios objectivos, não é o 
único factor na previsibilidade do ajustamento pessoa e familiar. A forma como o 
próprio doente e a família percebem a situação, os recursos e os apoios que 
possuem, irão determinar como será feito esse ajustamento. 
Pless e Perrin (1985) argumentam que as crianças e as famílias enfrentam 
um número de desafios comuns e que estes desafios ultrapassam as considerações 
dos diagnósticos e concluem que "há um número limitado de dificuldades 
frequentemente vividas por muitas, se não todas, as famílias que têm uma criança 
com uma doença crónica. As dificuldades variam apenas ligeiramente de desordem 
para desordem ou de família para família. A natureza da família, mais do que a 
natureza da desordem, permite determinar a frequência com que certos problemas 
são sentidos (Pless e Perrin, 1985, p. 49). 
Varni e Wallander (1988) num estudo realizado com crianças doentes 
crónicas, chegaram a uma conclusão semelhante a de Pless e Perrin (1985) ao 
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investigarem a hipótese de que o ajustamento da criança varia em função do 
diagnóstico da doença . Os autores pediram a mães de 270 crianças doentes e com 
handicaps, com idades entre os 4 e os 16 anos, para completarem a Lista de 
Verificação de Comportamentos da Criança (Achenbach & Edelbrock, 1983 citados 
por Varni & Wallander, 1988), uma instrumento de visualização de dificuldades 
comportamentais e emocionais, e verificaram, na análise do teste, que as crianças 
doentes tinham maiores problemas de competência social e comportamental, em 
comparação com uma amostra normativa de pares saudáveis. Contudo, os 
problemas de ajustamento das crianças não variaram em função do seu diagnóstico 
em particular. Por exemplo, as crianças com espinha bífida tinham a mesma 
percentagem e tipo de dificuldades que uma criança com, por exemplo, diabetes 
(Varni & Wallander, 1988). 
Levando em conta que a diabetes pode trazer situações menos agradáveis às 
crianças, estes resultados levam-nos a colocar questões sobre quais poderão ser 
os factores que influenciam um bom ou mau ajustamento à doença. 
Os desafios que os pais enfrentam, não são menos significativos. Os pais têm 
que se ajustar à notícia de que o seu filho tem uma doença que o irá afectar para o 
resto da vida (Tew & Lawrence, 1973 citado por Bradford, 1997). Os pais sentem-se 
confrontados com a realidade, ou seja, que os seus planos e expectativas têm que 
se ajustar à situação de modo a terem em conta as limitações impostas pela doença 
da criança. O facto de ser difícil predizer a natureza e a extensão dessas limitações 
pode aumentar as dificuldades sentidas pelos pais em relação às perspectivas do 
futuro do seu filho. 
A situação de stress sentida pelos pais tem a ver com o facto de terem que 
lidar com os serviços médicos e com a relação "médico-doente". Enquanto a criança 
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se encontra no hospital, os pais são confrontados com a necessidade de entregarem 
uma parte dos cuidados do seu filho aos médicos e às enfermeiras. Os pais, na 
tentativa de controlar a situação, precisam reter um papel central nos cuidados da 
criança e saber lidar com os procedimentos ligados, por exemplo, à gestão da 
medicação. 
Mas cuidar de uma criança, principalmente em casa, pode trazer problemas. 
Por exemplo, os problemas de alimentação na infância, que são uma característica 
relativamente comum nas crianças (Skuse, 1994), num contexto de doença crónica, 
particularmente numa que a dificuldade na alimentação pode assumir risco de vida, 
pode resultar em conflitos, de vontade, entre os pais e a criança (Drotar & Strum, 
1988). Do mesmo modo, as tensões podem aumentar entre os pais, como ao definir 
de quem é a responsabilidade de encontrar as demandas de prestação de cuidados. 
Um outro factor de stress para os pais é lidar com o desmembramento da vida 
familiar normal. As exigências de comparecer frequentemente a consultas 
hospitalares e a necessidade de assegurar que a medicação é administrada a 
tempo, por exemplo, significam que a vida familiar, cada vez mais, irá girar à volta 
da criança doente, à custa de outros membros da família (Minuchin et ai., 1975). Do 
mesmo modo, equilibrar estas novas exigências pode trazer dificuldades no 
relacionamento conjugal (Sabbeth & Leventhal, 1984) que podem, ainda, ser 
agravadas pelo aumento dos gastos financeiros, com a criança doente. Por 
exemplo, os pais podem ter de desistir do emprego para cuidarem do filho doente 
(Breslau et ai., 1982) e incorrerem em despesas extras como resultado de viagens 
de longa distância para o Hospital, obtenção de equipamento especial, dieta 
especial e adaptações na casa (Fielding, 1985). 
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Os desafios enfrentados pelas crianças e sua família, passam pelos efeitos 
psicossociais da doença crónica e baseiam-se, em grande parte, na concepção de 
que a doença crónica tenha, inevitavelmente, um efeito adverso no paciente e 
naqueles que lhe prestam cuidados (Bradford, 1997). As pesquisas nessa área 
tendem a enfatizar a patologia, contornando a forma através da qual as famílias e 
em particular as mães, lidam com o diagnóstico e, subsequentemente, com o 
tratamento da criança doente. 
Tentam questionar de que forma a doença crónica pode ser considerada um 
factor significativo na indução da psicopatologia e na inadaptação familiar, motivados 
por um coping ineficaz e pobre (Kroll & Jacobs, 1995). 
Contudo, há algumas evidências que sugerem que o diagnóstico de um 
problema pode gerar efeitos positivos. Hauser et ai. (1986), por exemplo, referiram 
que na sequência de um diagnóstico de diabetes numa criança, as famílias tendem 
a demonstrar comportamentos capacitantes como, por exemplo, aceitação, empatia 
e actividades de resolução de problemas. 
Do mesmo modo, a noção de que a doença crónica é um fenómeno que tem 
um impacto igual na criança e na sua família, ainda não foi apoiada (Fielding, 1985). 
A experiência clínica demonstra que as reacções das famílias variam bastante já 
que, enquanto algumas ficam devastadas, outras parecem lidar bem com o 
problema. Cada vez mais torna-se claro que os resultados sobre os efeitos 
psicossociais da doença crónica devem colocá-la num contexto específico. Por 
exemplo, alguns estudos, segundo Fielding (1985), negligenciaram variáveis tais 
como, a idade da criança na altura do diagnóstico, os aspectos da doença, a 
complexidade do regime médico e a forma como estas variáveis se relacionam com 
o ajustamento da criança e da família. 
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2.1- Síndrome de Down: uma doença crónica 
Dar o diagnóstico de síndroma de Down aos pais, seja durante a gravidez ou 
após o parto, requer uma grande habilidade por parte dos técnicos de saúde. Apesar 
dos pais serem preparados para receber a notícia, o facto é que receber um 
diagnóstico de doença provoca sempre uma reacção de choque. 
Na tentativa de minimizar a reacção dos pais, os técnicos de saúde tentam 
fornecer informações exactas e precisas acerca da doença, de forma a que eles 
possam conhecer os sintomas da doença e as suas exigências. Fornecer um 
suporte técnico e emocional, nessa altura, permite aos pais encarar a situação com 
mais segurança. 
Em 1866, Langdon Down, notou existirem nítidas semelhanças fisionómicas 
entre certas crianças com atraso mental, descrevendo os seus sintomas, daí o uso 
do seu nome. Os indivíduos com esta síndroma apresentam uma pequena estatura 
(cerca de 1,25 m de altura), olhos oblíquos (daí o primeiro nome, "mongolóide"), 
crânio largo e pequeno, mãos curtas e grossas (particularmente o quinto dedo) com 
linha simiesca na palma e uma linha única no quinto dedo, língua grande com 
sulcos característicos e perda geral das articulações observada, particularmente, 
nos tornozelos e artelhos (Gardner, 1977, Palha, 1999). 
Com a identificação da anomalia cromossómica que é a causadora deste 
síndroma, começou-se, gradualmente, a usar a terminologia trissomia 21 ou 
síndroma de Down, deixando de susceptibilizar e estigmatizar os seus portadores. 
17 Actualmente considera-se que a língua das pessoas com síndroma de Down, é semelhante à das outras 
pessoas. A diferença é que elas têm menos tónus na região bucal, facilitando, assim, a saída da língua pela boca 
(David Andrade, 1997). 
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O síndroma de Down é a causa mais comum de atrasos de desenvolvimento 
psicomotor (cerca de 1/3 dos casos). Aparece em todas as raças com uma 
incidência de cerca de 1 para 800 nascimentos. O aumento da incidência com a 
idade da mâe é bem conhecido (Palha, 1999). No entanto a maioria das crianças 
têm mães com menos de 30 anos, isto talvez ocorra porque há muito mais casos de 
gravidez neste grupo etário do que no grupo com mais idade. 
O síndroma de Down encontra-se na classificação de doenças crónicas 
(Fielding, 1985) devido a aberração cromossómica, a sua duração no tempo (Hobbs 
& Perrin, 1985) e a limitação a nível psicossocial (Pless & Perrin, 1985). 
Há três tipos principais de anomalias cromossómicas ou variantes, no 
síndroma de Down: 
1- A maioria (93-95%) tem trissomia 21 livre. 
2-A translocação aparece em 4-6% dos casos. A maioria tem os braços 
compridos do cromossoma supranumerário ligados aos cromossomas 
14,21 ou 22. Os pais destas crianças devem fazer um cariótipo pois 1/3 
deles podem ser portadores. 
3-Cerca de 1-3% das crianças com síndroma de Down têm mosaico (nem 
todas as células estão atingidas. (Palha, 1999). 
Conforme referido por Trumble (1993) e Palha (1999), as afecções mais 
prevalecentes e significativas, no síndroma de Down, são as cardiopatias 
congénitas, que afectam 40% destas crianças e são as principais causas de morte, 
as afecções gastroenterológicas, oftalmológicas, otorrinolaringológicas, ortopédicas, 
estomatológicas, entre outras. 
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Todos estes problemas relacionados com o síndroma de Down fazem com 
que a criança ande constantemente no médico, exigindo que os país, principalmente 
as mães a acompanhe. 
As crianças com síndroma de Down apresentam atrasos em diferentes 
domínios do desenvolvimento humano e, por isso, recomenda-se que a criança 
receba uma intervenção especializada desde os primeiros meses de vida. 
Os problemas de apreensão estão relacionados com a tonacidade e são os 
mais comuns, podendo ocorrer desde uma idade precoce (Trumble, 1999). A 
intervenção precoce pode trazer grandes benefícios tanto para criança como para a 
família, e podem ocorrem em centros especializados como em casa. A mãe 
geralmente é treinada, por uma variedade de profissionais, como terapeutas 
ocupacionais e da fala e fisioterapeutas, para trabalhar com a criança. 
Como refere Palha (1999), à medida que a criança cresce torna-se evidente o 
atraso no seu desenvolvimento global. O desenvolvimento físico fica prejudicado 
pela hipotonia e pela rigidez das articulações, há um atraso no desenvolvimento da 
linguagem e no desenvolvimento de competências sociais. 
É nesta fase de crescimento que os pais sentem necessidade de ajuda para 
conseguirem lidar melhor com o problema. A familiaridade com o que é normal para 
o seu filho permitirá à família reconhecer rapidamente qualquer problema de saúde e 
para os pais torna-se importante ter o controle da situação. Desta forma poderão 
sentir que o stress provocado pela situação poderá ser controlado pelo 
conhecimento da doença (Lazarus & Folkman, 1984). 
Capítulo 3- A Doença Crónica nos Filhos: Um Evento Stressante na Vida da Família 
3- O stress provocado pela doença crónica: seu reflexo na família 
3.1-0 conceito de stress 
Apesar da grande quantidade de pesquisa sobre o assunto e da 
generalização do uso do termo nas conversas de todos os dias, o stress não foi 
ainda definido com precisão. 
Quando algumas pessoas falam de stress, utilizando expressões do tipo: 
"tenho um emprego muito stressante", estão a referir-se a um estímulo ambiental. 
Outras consideram o stress como uma resposta aos estímulos ambientais, como por 
exemplo, quando dizem: "sinto imenso stress sempre que tenho que tomar decisões 
importantes no meu trabalho". Outras ainda, consideram a interacção entre o 
estímulo ambiental e a resposta como sendo a característica que define o stress. 
Contudo, as diferentes abordagens fazem referência a um acontecimento 
externo à pessoa. A visão do stress como um acontecimento externo foi a primeira 
abordagem tomada pelos pesquisadores, dos quais se sobressai Hans Selye. 
Enquanto isso, a abordagem interaccionista, proposta por Richard Lazarus, foi a 
mais influenciadora nos estudos sobre o stress (Brannon & Feist, 1997). 
Tendo começado durante a década de 30 e continuado até à altura da sua 
morte em 1982, Selye (1956 citado por Brannon & Feist, 1997; Selye, 1982) 
pesquisou e popularizou o conceito de stress, realçando a sua relação com a 
doença física e chamando a atenção do público para a importância do stress. 
Embora não tenha originado o conceito de stress, ele pesquisou o efeito do stress 
nas respostas fisiológicas e tentou ligar estas reacções ao desenvolvimento da 
doença. Selye (1974) definiu o stress como "a resposta não específica do organismo 
a qualquer demanda ou exigência, quer seja causado ou resulte de condições 
desagradáveis" (Selye, 1974, p.51). 
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Selye começou por considerar o stress como um estímulo, mudando esta 
visão mais tarde, passando a vê-lo como uma resposta. Foi na década de 50 que 
Selye começou a utilizar o termo stress para se referir a uma resposta do organismo. 
Para distinguir os dois, o autor começou a usar os termos "stressor" para se referir 
ao estímulo e "stress" para significar a resposta. 
Selye (1956, citado por Brannon & Feist, 1997).) conceptualizou o stress 
como uma resposta não-específica, insistindo que o stress é uma resposta física 
global, causada por qualquer um, de uma quantidade de stressores ambientais. O 
autor defendia que uma variada gama de diferentes situações poderia activar a 
resposta de stress, mas que essa resposta seria sempre a mesma, ou seja, activaria 
o sistema nervoso simpático, em primeiro lugar, e noutra fase da resposta, o sistema 
nervoso parassimpático. 
Com o estudo do stress, Selye documentou o impacto fisiológico do stress 
real ou percebido pelo organismo diferenciado-o em termos de estímulo negativo ou 
positivo; mau ou bom stress. Os estímulos negativos ou prejudiciais são chamados 
distress e pode resultar de ameaças reais ou percebidas pelo organismo como, por 
exemplo, uma doença, preocupação ou medo. Os estímulos bons ou agradáveis, 
tais como o casamento ou o nascimento de um filho são chamados de eustress ou 
bom stress (Selye, 1974). 
Tanto o distress como o eustress provocam respostas não específicas no 
organismo; contudo, os efeitos do eustress provocam menos danos. O eustress e o 
distress solicitam uma resposta do organismo no sentido de enfrentar o stress ou 
evitá-lo, fugindo, e isto inclui activação do sistema nervoso simpático (vaso-
constrição do sistema circulatório, aumento da tensão arterial, aumento da 
frequência cardíaca e aumento da secreção da adrenalina). 
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Um stress prolongado pode causar muitas doenças, tais como úlceras, 
hipertensão arterial e frequentes infecções (Brown, 1984; Selye, 1982). Selye (1974) 
enfatizou que o stress é inevitável. Contudo, os seus efeitos no organismo podem 
ser minimizados através da eliminação dos stressores ou através da alteração da 
resposta do indivíduo aos mesmos. 
O stress solicita uma resposta do organismo, mesmo que ela seja de fuga. A 
tentativa generalizada do organismo para se defender contra agentes nocivos ficou 
conhecida como a Síndrome da Adaptação Geral18- SAG. Esta síndrome divide-se 
em três estádios, dos quais o primeiro é a reacção de alarme. Durante a fase de 
alarme as defesas do organismo, contra o stressor, são mobilizadas através da 
activação do sistema nervoso simpático. Esta divisão activa os sistemas do 
organismo para maximizarem a resistência e se prepararem para dar uma resposta 
do tipo "enfrentar ou "evitar". Nesta fase, a adrenalina é segregada, a pulsação 
cardíaca e a tensão arterial aumentam, a respiração torna-se mais rápida, o sangue 
é desviado dos órgãos internos para os músculos , as glândulas de transpiração são 
activadas e o sistema gastrintestinal diminui a actividade. 
Selye (1974) chamou à segunda fase da SAG, estádio de resistência, em que 
o organismo adapta-se ao stressor. O tempo de duração deste estádio depende da 
gravidade do stressor e da capacidade adaptativa do organismo. Se o organismo se 
conseguir adaptar, esta fase poderá durar bastante tempo. Durante esta fase, a 
pessoa demonstra uma aparência de normalidade, mas fisiologicamente, o 
funcionamento do organismo não é normal. O stress constante irá causar mudanças 
neurológicas e hormonais. Selye acreditava que estas demandas tinham 
consequências, pois é neste estádio que aparecem as chamadas Doenças de 
Traduzido do inglês "General Adaptation Syndrome". 
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Adaptação; aquelas que estão relacionadas com stress continuado e persistente, 
tais como a úlcera péptica, a colite ulcerosa, a hipertensão e doenças 
cardiovasculares, o hipertiroidismo e a bronquite asmática. Além disso, Selye 
argumentou que a resistência ao stress poderia causar mudanças no sistema 
imunitário, tornando mais provável uma infecção. A capacidade de resistência ao 
stress tem um limite e o estádio final do SAG é o estádio de exaustão. É nesta 
terceira e última fase que há uma activação do sistema nervoso parassimpático e a 
capacidade de resistência do organismo está esgotada e, por isso, surge a exaustão 
ou o esgotamento. Em circunstâncias normais, esta activação mantém o organismo 
equilibrado. Contudo, no estado de esgotamento, o funcionamento está a um nível 
anormalmente baixo, precisamente para compensar o nível anormalmente alto de 
activação do sistema nervoso simpático que o precedeu. De acordo com Selye 
(1974), o esgotamento resulta frequentemente em depressão e, nalguns casos, em 
morte. 
Resumindo, Selye concentrou-se nos aspectos físicos do stress e ignorou 
completamente os factores psicológicos, incluindo a componente emocional e a 
interpretação do próprio indivíduo sobre os acontecimentos stressantes. John Mason 
(1971, 1975 citado por Brannon & Feist, 1997) criticou Selye por ignorar o elemento 
da emoção no stress e argumentou que a consistência da resposta ao stress se 
deve a este elemento. 
A ênfase de Selye na fisiologia do stress resultou das suas experiências em 
animais, fazendo depois a comparação das diferenças entre os seres humanos e os 
animais. Assim, negligenciou os factores exclusivos do homem, tais como a 
percepção e a interpretação das experiências stressantes. Embora a visão de Selye 
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tenha tido uma grande influência na concepção popular de stress, foi o modelo 
alternativo, formulado pelo psicólogo Richard Lazarus que teve um impacto maior 
para a compreensão do stress. 
No sentido de dar ênfase aos processos psicológicos envolvidos em situações 
stressantes, Lazarus (1966) explorou o stress psicológico e constatou que as 
percepções e os processos cognitivos também são stressores. A forma como o 
indivíduo lida com a situação depende da intensidade da ameaça, do tipo de 
personalidade, da cultura específica, do locus de controle e das crenças acerca do 
stress. Embora Lazarus tenha notado diferenças entre o stress fisiológico, 
psicológico e social, ele enfatizou que as respostas físicas do organismo são as 
mesmas. Os processos cognitivos e o stress físico iniciam a resposta de enfrentar ou 
evitar a ameaça. De acordo com Phares (1976, citado por Bomar & Cooper, 1996), a 
forma como as pessoas lidam com o stress tem a ver com o facto do indivíduo achar 
ou não que tem o controle sobre o ambiente, isto é, em que medida a pessoa sente 
o controle do seu ambiente como estando dentro de si ou dependente de factores 
que estão fora do seu controle. 
De acordo com Lazarus et ai. (Lazarus & Cohen, 1977; Lazarus & Folkman, 
1984), o efeito que o stress tem numa pessoa é baseado mais nos sentimentos de 
ameaça dessa pessoa, vulnerabilidade, e capacidade de superar a situação, do que 
com o próprio acontecimento stressante. 
Para Lazarus e Folkman (1984), não é o acontecimento que produz o stress; 
em vez disso, é a visão que a pessoa tem desse acontecimento, que o vai tornar 
mais ou menos stressante. 
Lazarus e Folkman (1984) definiram stress psicológico como " uma relação 
particular entre a pessoa e o ambiente que é avaliada pela pessoa como esgotando 
Capítulo 3- A Doença Crónica nos Filhos: Um Evento Stressante na Vida da Família 
ou excedendo os seus recursos e pondo em perigo o seu bem-estar"( p.19). Os 
autores assumem uma posição transacional, defendendo que o stress se refere a 
uma relação entre a pessoa e o ambiente. Depois, eles acreditam que a chave para 
essa transacção é a avaliação da situação psicológica . Em terceiro lugar, eles 
acreditam que a situação tem que ser vista como ameaçadora, desafiadora ou 
perigosa. 
Em suma, para Lazarus e Cohen (1977) e Lazarus e Folkman (1984) a 
interpretação dos acontecimentos stressantes é mais importante do que os 
acontecimentos em si. Não é o evento ambiental nem a resposta da pessoa que 
define o stress, mas sim a percepção do indivíduo sobre a situação psicológica. 
Esta percepção inclui danos potenciais, ameaças, desafios, bem como a 
capacidade percebida do indivíduo para lidar com essas situações. A ênfase de 
Lazarus na interpretação e na percepção difere da de Selye. Além disso, Lazarus 
trabalhou com humanos e não com animais. A capacidade das pessoas pensarem e 
de avaliarem os acontecimentos futuros torna-os vulneráveis. O ser humano sente 
mais stress porque tem níveis mais altos de capacidades cognitivas do que os 
animais (Bomar & Cooper, 1996). 
As teorias do stress foram evoluindo e hoje podemos falar, para além do 
stress fisiológico e psicológico, em stress familiar. 
3.2- O stress e a família 
As definições da teoria do stress familiar evoluíram da teoria do stress 
fisiológico de Selye (1956 citado por Brannon & Feist, 1997) e da teoria do stress 
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psicológico de Lazarus (1966). Por exemplo, McCubbin e Patterson (1983), 
baseados nestes modelos, definiram os stressores da família como "um 
acontecimento de vida que ocorre na unidade familiar e que produz alterações no 
sistema social da família" (p.88). Como podemos constatar, esta definição é descrita 
como algo mais do que as mudanças que ocorrem todos os dias na família. Refere-
se a acontecimentos ou transições que requerem mudanças nos limites familiares, 
papéis, padrões e valores. O stress familiar é definido como "um estado que emerge 
de uma exigência real ou percebida, no funcionamento familiar, e que é 
caracterizado por uma exigência não específica de comportamento adaptativo" 
(McCubbin e Patterson, 1983 p .88). 
Boss (1987) oferece outra definição e afirma que o stress familiar é "uma 
perturbação do estado normal da família; qualquer coisa que causa dificuldades ou 
exerce pressão no sistema da família" (p.695). As respostas da família dependem do 
stressor, da capacidade prévia de superar dificuldades, das características da família 
e da saúde física e emocional dos seus membros. 
Assim, o Distress familiar é sentido quando o stress percebido é 
desagradável. Um exemplo de distress seria uma situação de doença de uma 
pessoa da família, uma discussão familiar ou o desemprego de quem mais contribui 
para o sustento da família . 
Da mesma forma, o Eustress familiar é sentido quando os eventos são 
agradáveis, e o que determinará se um evento ou uma ameaça é stressante é a 
percepção familiar. Por exemplo, uma reunião familiar pode ser visto como um 
acontecimento agradável por uma família e desagradável por outra. A tensão familiar 
é uma pressão sobre a família resultante de uma acumulação de stressores ao 
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longo do tempo. Se a tensão persiste, o resultado muitas vezes é uma crise ou a 
ruptura da família (Boss, 1987). 
O stress produz instabilidade no sistema da família. Os acontecimentos 
stressores apenas têm o potencial de causar stress ou mudança (Boss, 1988; 
McCubbin, McCubbin & Thompson, 1993). Se o stress é efectivamente sentido 
apenas vai depender do significado do acontecimento, da percepção familiar, da 
disponibilidade de recursos e do contexto. Os stressores da família têm origem em 
múltiplas fontes (Boss, 1980), conforme se ilustra no quadro 2. 
Quadro 2- Classificação dos Stressores , - n 
INTERNO 
Os acontecimentos têm início na família, como a doença de um 
membro da família ou mudanças radicais na rotina familiar. 
EXTERNO 
Acontecimentos que ocorrem fora do ambiente familiar, 
tais como a Economia, guerra ou políticas legislativas. | 
NORMATIVO 
Mudanças desenvolvimentais vividas por quase todas as famílias, 
como o casamento, nascimento, férias, licenciaturas, envelhecimento 
I e morte. 
NÀO-NORMATIVO j 
Acontecimentos inesperados, tais como morte súbita, 1 
desastres da natureza, guerra ou ser despedido de um I 
emprego. 
AMBÍGUO 
Dificuldade em obter informação acerca do acontecimento. Pouca 
clareza sobre o que está a acontecer à família. 
NÀO-AMBIGUO 
Informações claras obtidas sobre o acontecimento. 
VOLUNTÁRIO 
Acontecimentos que são desejados e procurados, tais como a 
compra de uma casa nova ou uma gravidez planeada. 
INVOLUNTÁRIO 
Acontecimentos que não são desejados mas que apenas 
acontecem, tais como uma gravidez não planeada ou uma 
perda de emprego inesperada. 
I CRÓNICO 
Uma situação de longa duração como a discriminação racial ou um 
membro da família que sofre de doença de Alzheimer.. 
AGUDO 
Um acontecimento que dura pouco tempo mas que é 
grave, como um membro da família que necessita de uma 
operação de risco.. 
CUMULATIVO 
Acontecimentos que se acumulam, um atrás do outro, antes de a 
família conseguir fazer ajustamentos ou adaptações 
ISOLADO 
Um acontecimento que ocorre sozinho quando nenhuns 
outros acontecimentos parecem aparentes. 
Boss (1980, p.40). 
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O stress da família é um fenómeno complexo que é influenciado por 
numerosos stressores. Os stressores normativos que muitas vezes produzem stress 
familiar são acontecimentos como o início da paternidade, o início da escola para as 
crianças, a entrada na adolescência e a reforma. As transições normativas 
previsíveis tais como, a passagem da infância para a adolescência, tomar-se avó e 
concluir o ensino superior afectam a família como um todo integrado; qualquer crise 
maturacional que um membro da família experiencie, afecta a família como unidade. 
À medida que os membros da família progridem ao longo do ciclo de vida, da 
infância à velhice, a família, como sistema social, pode sentir stress porque é uma 
unidade social interdependente e interactiva (Boss, 1987, 1988). O sistema familiar 
como unidade pode experienciar simultaneamente tensão e stress conforme se 
adapta aos stressores de múltiplas origens. 
O impacto de algumas transições pode ser menor, enquanto outras podem 
requerer uma adaptação considerável. Por exemplo, o nascimento de um bebé 
necessita de ajustamento para mais uma pessoa com quem a família terá de se 
relacionar, despendendo tempo para a execução das tarefas de cuidados com a 
criança. Além disso, os pais experimentam um conflito relacionado com a 
planificação dos papéis esposa, pai, pessoa, desenvolvimento da carreira, a 
manutenção da casa e por aí fora. Todas as mudanças quer sejam mudanças 
desenvolvimentais, previstas no ciclo de vida, ou acontecimentos catastróficos têm o 
potencial de causar tensão ou dificuldades na família como unidade. Embora muitos 
stressores possam ser pequenos e exijam ajustamentos mínimos na família outros 
podem necessitar de uma adaptação considerável, como por exemplo, desastres 
naturais, mudanças ambientais e stressores involuntários que não estão sob 
controle da família (Boss, 1987). 
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O stress familiar como resultado de um incêndio (stress externo e não 
normativo), um grave acidente de automóvel (stress agudo e não normativo), uma 
morte acidental (stress não normativo) ou o desemprego (stressor involuntário) exige 
o uso de múltiplos recursos para ajudar a família a lidar com estas mudanças 
consideráveis (Boss, 1987). O stress da família é sentido como a tentativa da família 
de ajustar, reorganizar, consolidar, adaptar e estabelecer novos padrões de 
comportamentos. À medida que a família tenta incorporar as transições normativas 
dos seus membros e as mudanças do ciclo de vida da unidade familiar é, muitas 
vezes, necessária a mudança nas estrutura de papéis e relacionamentos. O stress 
podem ter origem no próprio sistema familiar, tais como o nascimento de uma 
criança, a doença de um membro da família e o início de um novo ou no sistema 
social como, por exemplo, conflitos com vizinhos, racismo ou preconceito, 
A gravidade dos stressores varia; alguns são fáceis de remover e outros 
difíceis. Dependendo da intensidade e da natureza do stress, se não resolvido, 
pode evoluir para uma crise (Boss, 1987; Lazarus & Folkman, 1984). 
Os termos crise e stress não são permutáveis. O stress precede a crise. 
Quando o stress é inadequado ou não resolvido e quando há falta de recursos ou 
recursos impróprios, o stress progride para crise. A crise é muitas vezes abrupta e 
súbita. E embora o stress esteja sempre presente, em algum grau, ele pode 
progredir para crise quando a família não tem os necessários recursos para se 
adaptar. 
Em crise as abordagens normais de resolução de problemas ou coping não 
são eficazes e como resultado, experiencia-se desorganização e desordem 
emocional. Quando a família já não consegue lidar com a situação demonstra 
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"incapacidade para desempenhar papéis, não mantém os limites estruturais e não 
consegue mobilizar o sistema familiar" (Boss, 1987, p. 700). 
As diferenças entre stress e crise podem ser visualizadas no quadro 3. 
Quadro 3 - Diferenças entre crise e stress 
Tempo 
Equilíbrio 
Coping 
Funcionamento familiar 
Boss (1987, p. 701-702). 
Crise 
Curto prazo (limitado) 
Categoria (presente ou ausente) 
Dependente do stress 
Gravemente perturbado 
Coping ineficaz 
Imobilizado e desorganizado 
Stress 
Longo prazo 
Contínuo (Altos ou baixos níveis) 
Independente da crise 
Perturbação moderada 
Coping mantém o equilíbrio 
Prossegue com ajustamentos 
Em suma, o modelo contextual de Stress Familiar de Boss (1987) sugere que 
o significado que uma família dá a um acontecimento é o factor mais importante que 
determinará se a família irá ou não experienciar stress. Neste modelo, o stress 
familiar é influenciado por dois contextos: interno, sobre o qual a família tem 
controle, e externo, sobre o qual a família não tem. Os contextos internos são as 
influências estruturais, sociológicas e filosóficas, enquanto que os contextos 
externos incluem o meio ambiente (economia, política e cultura) e o mundo familiar 
(hereditariedade, cultura, espiritualidade e desenvolvimento). McCubbin, McCubbin e 
Thomson (1993) dão ênfase à afirmação de Boss após terem notado que as famílias 
tendem a possuir um esquema familiar que parece ser o factor mais significativo, 
que influencia a forma como as famílias se ajustam e adaptam aos stressores. As 
variáveis incluídas no esquema familiar são os valores familiares partilhados, 
objectivos, prioridades, expectativas e visão do mundo. A percepção da situação 
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problema não é apenas a percepção do grupo, mas sim um significado partilhado 
que é influenciado pelas diferenças individuais como, por exemplo, o género. 
A forma como o problema é percebido, na unidade familiar, pode ser 
manifestada por sintomas de stress e tensão. Os sintomas podem ser observados 
nos membros individuais da família ou na família como um todo. 
Os sintomas familiares podem se manifestar, por exemplo, pela discórdia 
matrimonial, pelas mudanças nas regras familiares, nos rituais; no clima emocional; 
por alterações na união e na coesão; aumento da comunicação familiar; mudanças 
na e tomada de decisões da família (Burr et ai., 1994). Os comportamentos de 
coping negativo e sintomas de stress familiar em membros individuais da família, 
podem manifestar-se através, por exemplo, do aumento do consumo de tabaco; 
abuso de álcool; abuso de café e medicamentos. Muitas vezes os processos e as 
interacções familiares estão tensos e podem incluir conflitos matrimoniais, conflitos 
entre irmão e, nos casos extremos, violência familiar e divórcio (Brown, 1984). 
Embora muitas famílias possam sentir um número de sintomas, de vez em 
quando, o distress apenas surge quando a família vive todos eles continuamente. De 
acordo com Burr et ai. (1994) a experiência de mudança e o stress nas famílias 
afecta o funcionamento familiar em cinco padrões diferentes: um padrão de 
turbulência, um aumento na qualidade e na força do funcionamento, nenhuma 
alteração no funcionamento, uma diminuição no funcionamento e uma mistura 
destes. 
4- A família, a doença e a saúde: a (re) organização familiar 
Um quadro de doença grave é uma situação particularmente dramática para a 
família, porque adiciona uma série de dificuldades e tensões que interagem com as 
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mudanças normativas que a maioria das famílias vivência. Embora uma família 
possa ter formas próprias de lidar com as doenças, pode haver diferenças críticas na 
adaptação do estilo e grau de sucesso em lidar com diferentes processos de doença 
(Rolland, 1988). A doença pode manifestar-se sob a forma aguda ou crónica, 
necessitando de ajustamentos temporários, ou de longo-prazo, por parte das 
famílias, à medida que elas redefinem os papéis e tentam acomodar as diversas 
modificações. Embora seja mais difícil a adaptação à doença crónica do que à 
doença aguda, a resposta da família à doença crónica pode depender da natureza 
da própria doença, assim como das demandas percebidas pelos membros da família 
(Hymovich & Hagopian, 1992; Woods, 1994). 
A doença crónica é definida como "a presença irreversível, acumulação ou 
latência de estados de doença, ou deteriorações, que envolvem o ambiente humano 
total nos cuidados de outrem ou de si próprios, na manutenção das funções actuais 
e na prevenção de incapacidade posterior" (Lubkin, 1986, p.6). 
A situação de doença crónica tem sobrecarregado as famílias, não só por 
tudo que ela exige na sua natureza, mas também porque os custos com os cuidados 
de saúde aumentaram; resultando em maiores níveis de acuidade, tanto na 
admissão como na alta, levando a que as permanências hospitalares sejam cada 
vez mais curtas, fazendo com que as pessoas doentes sejam tratadas em suas 
próprias casas. 
O número de pessoas dependentes, de todas as idades, não pára de 
aumentar, variando desde bebés com problemas de nascença até aos frágeis 
idosos, agora com maior longevidade, chegando aos seus 90 anos de idade. Tudo 
isto aumenta as exigências sobre a família, em termos de tempo, energia, 
compromisso emocional e recursos financeiros. Na maioria dos casos, as famílias 
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não conseguem assumir a responsabilidade pela prestação de cuidados a longo-
prazo, sem alguma assistência, de forma a manter a estrutura da família (Roth, 
1996). 
Conhecer um diagnóstico fomece-nos uma informação limitada daquilo que a 
doença significa para cada um de nós e, por essa razão, é importante estabelecer a 
natureza das condições iniciais, o seu curso, o prognóstico e o grau de incapacidade 
da doença (Rolland, 1987). 
O reajustamento, a resolução de problemas e as exigências emocionais têm 
alguma semelhança nos casos de doença crónica e aguda, contudo, as condições 
crónica requerem uma mobilização dos recursos familiares mais gradual e um 
envolvimento intenso com os profissionais. Isto, influencia a forma como os 
membros da família se vêem e em que medida a doença, a deficiência e a perda 
organizam os relacionamentos de uns com os outros. 
Em situações tais como o enfarte, há uma crise inicial que exige enormes 
alterações nos papéis, após isto, a situação tende a estabilizar. Ao contrário, quando 
uma crónica segue um curso progressivo, as famílias normalmente experimentam 
pouco alívio por terem que se adaptar e se modificar continuamente (Roth, 1996). 
A incerteza da doença pode deixar adultos e crianças inseguros sobre aquilo 
em que podem confiar: Não têm a certeza se a sensação de cansaço significa que 
trabalharam demasiado ou se, de facto, houve uma recaída da doença. Por 
exemplo, a família fica sem saber, ao certo, se o choro de um bebé e a sua 
irritabilidade reflectem um atraso na satisfação das suas necessidades ou se 
significa algo pior. De facto, os medos daquilo em que se pode confiar levam a que 
os membros da família permaneçam atentos à doença muito para além dos períodos 
críticos da situação. Por vezes, os esforços familiares vão no sentido de manterem 
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padrões de funcionamento que funcionaram bem no passado, por forma a minimizar 
a ruptura. Uma família pode, efectivamente, tornar-se rígida, reagindo da mesma 
forma que antes da doença, fornecendo, desse modo, alguma previsibilidade à 
família no meio de tanta incerteza (Walker, 1991). Porém, esta atitude gera 
restrições desnecessárias nos seus membros, uma vez que os velhos e fiéis 
padrões, raramente, se conseguem manter: Os papéis de mães, pais e crianças têm 
que ser redistribuídos, de modo a manter o funcionamento da família (Altschuler, 
1997). 
Como refere Roth (1996) pode ser, no entanto, difícil alterar formas de 
responder à doença, mesmo quando as estratégias comuns na família não eram de 
grande auxílio. E mesmo quando se investe tanta energia em tentar minimizar a 
ruptura e os danos familiares, os comportamentos alternativos de flexibilidade 
podem parecer críticos e uma afirmação de falhanço. Muitas famílias receiam que os 
pequenos ajustamentos possam prejudicar o equilíbrio precário dos relacionamentos 
e trazer resultados catastróficos. Esta qualidade rígida é, muitas vezes, mantida pela 
falta de mobilização de estratégias de coping adequadas à situação de doença 
aumentando o isolamento da família e a diferença que sente em relação às outras 
famílias. 
Na literatura, a família não só aparece como resistente à mudança mas, 
também, como estando aberta e flexível a uma nova reorganização estrutural e 
relacional. 
Altschuler (1987) argumenta que quando a doença surge há uma tendência 
para que as famílias se reorganizem. As transições ocorrem à medida que a doença 
muda. As fronteiras entre os membros da família e o mundo exterior flutuam, 
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tomando-se mais permeáveis em tempo de crise, aceitando a ajuda de profissionais, 
da família mais afastada e dos amigos. 
Contudo, a comunicação aberta pode ser dificultada, uma vez que a situação 
de doença requer atenção especial e causa sofrimento na vida de outras pessoas. 
Embora muitos membros da família possam sentir medo, raiva, desapontamento, 
ressentimento e culpa, de vez em quando esses sentimentos podem ser sentidos 
como inaceitáveis: Verbalizá-los pode levar a que sejam sentidos como uma ameaça 
a toda a família (Altschuler, 1997). 
Cada membro da família enfrenta o sofrimento da sua própria perda enquanto 
retém algum sentimento de esperança, procurando encontrar uma ligação entre as 
suas vidas passadas e futuras. Inevitavelmente, todos nós temos formas diferentes 
de encontrar isso e que podem variar ao longo do tempo. Alguns de nós preferem 
negar o que está a acontecer, de modo a manter o estilo de vida existente antes da 
doença, tanto quanto possível, enquanto outros preferem preparar-se para cada 
eventualidade. Alguns encontram esperança e apoio na espiritualidade enquanto 
outros centram as suas energias, por exemplo, em programas de auto-ajuda. 
Nas fases iniciais a negação pode ser extremamente adaptativa, ou seja, uma 
forma de gerir a confusão e o caos. Contudo, se mantida até à fase final pode levar 
ao isolamento dos membros da família no preciso momento em que deviam estar 
mais unidos. 
Conforme Rolland (1997) sugere, a família precisa do envolvimento em 
conversas sobre a esperança e a aceitação da doença para poderem discutir 
detalhes práticos da vida diária. A discussão sobre o que vai acontecer, após o 
diagnóstico, pode funcionar como uma estratégia de verificação sobre a forma como 
as famílias equilibram a esperança e a aceitação da doença (Rolland, 1997). 
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A doença pode fornecer uma oportunidade para os elementos da família 
sentirem-se a si próprios e aos outros de uma maneira diferente, ao experimentar o 
que é cuidar e ser cuidado por outrem; reavaliando objectivos pessoais e 
partilhados. Algumas famílias relatam que por terem de cuidar uns dos outros, 
aprenderam a valorizar o que os outros têm para oferecer, desenvolvendo a 
compaixão e adiando a gratificação pessoal. Por exemplo, a mulher pode descobrir 
que a doença do marido significa um aumento de responsabilidade de sua parte 
permitindo-lhe desenvolver uma nova postura na relação com ela própria e com os 
outros, privilegiando diferentes padrões de relacionamento. 
A criança doente muda a dinâmica familiar, mas não altera os papéis 
familiares. Uma criança doente requer uma grande quantidade de apoio emocional, 
a maior parte do qual é fornecido pelas mães. Moos (1988) referiu que as mães 
podem ficar tão esgotadas pelas exigências de uma criança doente que acaba por 
lhes sobrar pouca energia. 
Moos (1988) sugeriu que as famílias tentam encontrar alguns aspectos 
positivos na doença da criança. Um exemplo disto consiste na forma como a crise 
pode juntar a família e fazer com que os seus membros se tornem menos relutantes 
em expressar os seus sentimentos. 
Na perspectiva de Moos (1988) a doença crónica tende a desmembrar o 
funcionamento normal da família e a colocar stress adicional no paciente enquanto 
que nas doenças breves as famílias encontram formas de lidar com a situação. Por 
exemplo, no caso de uma gripe, a família aceita automaticamente outros papéis na 
prestação de cuidados aos outros membros da família tais como, ser responsável 
pela alimentação, pelo transporte e fazer os contactos que antes eram da 
responsabilidade da pessoa doente. Nessas alturas de doenças breves, os membros 
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da família acabam por esperar certos papéis a serem adoptados; apenas aguardam 
o sinal para os desempenhar (Moos, 1988). 
Como é que as famílias fazem os ajustamentos necessários quando a doença 
se torna crónica ? Esta é uma das questões mais importantes para o reajustamento 
da dinâmica familiar. O perigo é quando a família continua a adoptar os papéis 
requeridos por uma doença rápida numa situação de doença crónica; concerteza 
estes serão impróprios se assumidos a longo prazo. 
É importante reconhecer as vantagens e as desvantagens de cada uma das 
estratégias já referidas. Por exemplo, pode ser importante para uma família, não se 
sentir emocionalmente "subjugada" por ter que aceitar todas as implicações de um 
diagnóstico, de uma vez só, agarrando-se, assim, à esperança, quando as coisas 
parecem muito sérias, ou retomando as rotinas normais quando sabem que as 
coisas não serão fáceis. 
Uma alternativa encontrada pelas famílias que vivem a doença de um 
membro, é a adopção de uma variedade de abordagens de coping e resolução de 
problemas para reduzir o stress, obter recursos adicionais e gerir a tensão constante 
dentro do sistema familiar. McCubbin e McCubbin (1993) desenvolveram um modelo 
de resiliência do stress familiar, ajustamento e adaptação, que caracteriza o sistema 
familiar como uma rede de troca de recursos onde ocorrem o coping e a resolução 
de problemas. Os autores definem o coping familiar como uma estratégia adoptada 
pela família, que envolve comportamentos de resolução de problemas, coordenados 
por todo o sistema, e esforços pessoais, complementares, dos membros da família 
que se encaixam num todo sinergético™ (McCubbin & McCubbin, 1993). 
19 Termo derivado do vocábulo "sinergia" definida no Dicionário Universal da Língua Portuguesa, da Texto 
Editora, 1995, como "convergência das partes de um todo que concorrem para um mesmo resultado". 
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Em situações de doença e stress a função do coping é manter e restaurar o 
equilíbrio entre as demandas e os recursos e diminuir ou eliminar a intensidade da 
doença. O coping facilita a adaptação à doença numa variedade de formas. 
De acordo com McCubbin e McCubbin (1993) o coping pode envolver a acção 
directa para diminuir a intensidade das demandas geradas pela doença. Além disso, 
o coping familiar pode ser orientado para a aquisição de recursos que melhorem a 
capacidade da família em funcionar com eficácia. Estes recursos podem ser 
adquiridos para reforçar as competências e capacidades dos membros individuais 
em funcionar, por exemplo, dentro da própria família. O coping também facilita a 
adaptação da família à doença através de estratégias dirigidas para a gestão da 
tensão que ocorre, em consequência das demandas constantes, no sistema familiar. 
As abordagens utilizadas para gerir a tensão familiar incluem o conversar, a troca 
experiências, a utilização do humor, a expressão da emoção de uma forma 
construtiva e o envolvimento em exercício físico. Finalmente, o coping pode envolver 
avaliações a nível familiar, para interpretar, criar e explorar significados relacionados 
com a situação, de modo a torná-la mais aceitável (Hymovich & Hagopian, 1992). 
As estratégias de coping podem incluir a mudança nas pessoas da família, e 
na unidade familiar utilizando técnicas de reenquadramento das situações por forma 
a reflectirem significados diferentes e mais aceitáveis. 
Estratégias de coping eficazes facilitam a colaboração, a ligação e o 
compromisso da família para alcançar a adaptação familiar. Uma adaptação familiar 
bem sucedida só é possível quando a estrutura da família e os padrões de 
funcionamento são congruentes e quando o crescimento e desenvolvimento das 
pessoas que a compõem são apoiados. McCubbin e McCubbin (1993) afirmam que 
não é suficiente as famílias se reestruturarem internamente; elas devem também ter 
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uma ligação de apoio mútuo com a comunidade. Finalmente, as famílias que se 
adaptam com sucesso à doença de um membro fazem-na através da coesão 
(McCubbin & McCubbin, 1993). 
Confrontada com a doença, a família tem que se adaptar a uma considerável 
alteração de papéis, na sua estrutura e nos padrões de relacionamento. A forma 
como estas mudanças são integradas é determinada pela organização e pelas 
crenças existentes dentro da família. Por isso, as tentativas de se iniciar a mudança 
devem ocorrer ao nível das crenças ou da organização. Enquanto as crenças 
constróem a nossa experiência da doença, assim também as experiências, ao longo 
do tempo, constróem aquilo em que acreditamos. As crenças são afectadas por 
experiências passadas e actuais, simultaneamente (Brannon & Feist, 1997). 
Mesmo em adultos, as crenças, atitudes e estilos da nossa família de origem, 
influenciam a forma como visualizamos a capacidade para lidar com situações 
difíceis, como pensamentos e sentimentos quando cuidamos de nós próprios e dos 
outros. Sem dúvida que as nossas respostas são também determinadas pelos 
nossos recursos pessoais, pela energia física e emocional e pela confiança que 
temos em nós próprios. Alguns de nós tentam manter a sensação do eu intocado 
pela doença, enquanto outros se concentram e reformulam objectivos pessoais na 
redefinição do eu, baseados no dar ou receber cuidados. 
Contudo, os recursos pessoais e as respostas à doença não podem ser 
analisados fora do contexto familiar, pois é ele que determina a forma como nos 
sentimos, as exigências da doença e os padrões passados e presentes da família 
(Brannon & Feist, 1997). A forma como os sinais físicos são interpretados depende 
não apenas da experiência pessoal mas também da forma como são vistos pelos 
outros. Da mesma forma, os sentimentos de raiva, pesar ou desapontamento 
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influenciam as reacções dos outros. Em suma, em cada família, os indivíduos 
podem variar de atitude em relação à doença e têm diferentes expectativas de 
comportamento. As experiências pessoais determinam, por exemplo, o nível de 
preparação dos adultos doentes para satisfazerem as suas próprias necessidades 
físicas, assim como o grau de preparação dos pais, para reconhecerem a fragilidade 
do seu filho. A situação de doença pode resultar numa profunda reavaliação dos 
estilos de vida; as pessoas começam, muitas vezes, por viver cada dia como se 
fosse o último, deixando de lado as preocupações sobre o futuro. 
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PARTE II 
Estudo Empírico 
CAPÍTULO 4 
MÉTODOS 
Este capítulo destina-se à apresentação dos objectivos e dos métodos 
utilizados na realização do trabalho empírico. 
1- Objectivos 
O objectivo principal do nosso trabalho consiste em verificar quais os efeitos 
provocados pela doença crónica da criança, na qualidade de vida das suas mães. 
As variáveis consideradas neste trabalho são: a qualidade de vida (variável 
dependente) e doença crónica (variável independente). A variável dependente é 
analisada a partir de dimensões relacionadas com a saúde, com o auto-conceito, 
com as estratégias de coping e com a estrutura familiar. A variável independente, 
por outro lado, é operacionalizada através da percepção que a pessoa tem de si 
própria, dos seus mecanismos de coping e do contexto familiar. 
Por ser um estudo exploratório, o que se pretende é observar o impacto que a 
doença crónica dum membro familiar, neste caso o(a) ftlho(a), causa sobre a 
qualidade de vida da família, especificamente da mãe. A criança portadora do 
síndroma de Down, exige da família uma reorganização no seu sistema, um 
aumento de atenção, dedicação e paciência. Toda esta dinâmica acaba por envolver 
diferentes dimensões do ser: psicológicas, físicas, emocionais, sociais e morais. A 
amplitude dessas dimensões reflecte-se na forma como a pessoa lida com ela 
própria, com a família, com a criança doente e com o ambiente mais afastado. 
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A análise destas interacções permitirá obter dados sobre o bem-estar físico, 
psicológico e social, sobre o auto-conceito, o tipo de estratégias de resolução de 
problemas e o funcionamento da estrutura familiar. 
2- Participantes 
A população do estudo é constituída por mães com crianças não portadoras 
do síndroma de Down (grupo controle) e mães com crianças portadoras do síndroma 
de Down (grupo experimental). Os participantes constituíam uma amostra 
emparelhada de 30 pares, com idades compreendidas entre os 19 e 40 anos, 
casadas e com escolaridade mínima obrigatória20. As mães do grupo de 
comparação foram escolhidas entre aquelas que possuíam filhos com idades entre 
os 3 e 42 meses. 
Quadro 4- Características Gerais da Amostra 
(N=30) 
Variáveis 3 % 
Idade <20 6.67 
[20-30] 46.7 
[30-40] 46.7 
Sexo Feminino 100 
Estado Civil Casada 100 
Escolaridade 4a Classe 10 
[6° ao 9° ano] 30 
[10° ao 12°] 40 
Bacharelato 13.3 
Licenciatura 6.7 
Idade da Criança [3-12 meses] 53.3 
[13-24] 33.3 
[25-36] 10 
[37-42] 3.3 
Sexo da Criança Masculino 18 
Feniinino 12 
20 Às mães com mais de 35 anos de idade foi exigida a 4a classe, por ser a escolaridade obrigatória na época em 
que estudavam. 
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3- Material 
Depois do consentimento informado, a avaliação foi realizada através de 
questionários, anónimos, de auto-resposta, que incluíam dados sobre a idade, sexo, 
formação académica, profissão, estado civil e número de filhos. Foram 
administrados aos participantes quatro instrumentos de avaliação: O Inventário 
Clínico de Auto-Conceito, o Inventário de Resolução de Problemas, o SF-36-
Questionário de saúde e a FACES II. 
3.1 - Consentimento informado 
Foi pedido aos participantes o seu consentimento para colaborarem neste 
trabalho, através de uma carta que constituía a face dos questionários onde é 
apresentado o tema da investigação, o que é proposto ser averiguado e a sua 
utilidade. A folha de consentimento procura convencer o participante de que a sua 
resposta é fundamental para o estudo e que os dados são confidenciais. No final da 
folha constava um espaço em branco onde o participante confirmava a sua 
concordância em colaborar na investigação. 
3.2 - O Inventário Clínico de Auto-Conceito 
O Inventário Clínico de Auto-Conceito (I.C.A.C.) é uma escala unidimensional 
do tipo Likert que mede o auto-conceito. A classificação de 1 representa a categoria 
de "muito mau" e a 5, a categoria de "muito bom" e as cinco possibilidades de 
resposta estão diferenciadas em termos de "não concordo", "concordo pouco", 
"concordo moderadamente", "concordo muito" e "concordo muitíssimo". Trata-se de 
uma pequena escala de vinte itens que mede as dimensões emocional e social do 
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auto-conceito. Os itens são bons discriminadores de grupos extremos, têm uma 
correlação muito significativa com a população total e não são sensíveis às 
diferenças entre sexos (Serra, 1986). O I.C.A.C. correlaciona-se negativamente e de 
uma forma significativa com a ansiedade social e sentimentos depressivos. 
O inventário está construído de tal forma que quanto maior a pontuação 
obtida, melhor é o auto-conceito. O auto-conceito total é constituído pelo somatório 
dos valores encontrados nos factores 1, 2, 3 e 4. As características dos itens do 
factor 1 levam a considerá-lo um factor de aceitação, ou de agrado social. Cada item 
tem um duplo sentido de variação, tanto positivo como negativo. Assim, este factor 
poderá indicar tanto aceitação e agrado, como rejeição e desagrado social. E 
denominado factor de aceitação/rejeição social. O factor 2 é formado por 6 questões 
que realçam os aspectos de enfrentar e resolver problemas e dificuldades. Assim, os 
valores altos indicam independência e os baixos, dependência. Este factor é 
considerado um factor de auto-eficácia. O factor 3 tem itens que, pelas suas 
características, levam-no a chamar-se factor de maturidade psicológica. O 4o e 
último factor é caracterizado por questões que fazem apelo à impulsividade e à 
actividade. Este factor é denominado factor de impulsividade/actividade. Conforme 
Serra (1986) o I.C.A.C. revela boa consistência interna e estabilidade temporal e o 
coeficiente de Spearman-Brown foi de .79 para 920 elementos da amostra e o 
coeficiente de correlação teste x reteste foi de .83, para 108 elementos. (Serra, 
1986). 
3.3 Inventário de Resolução de Problemas 
O Inventário de Resolução de Problemas (I.R.P.) é um instrumento de 
avaliação unidimensional, de tipo Likert, em que quanto maior a pontuação global 
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obtida, melhores são as estratégias de coping. As categorias de resposta são "não 
concordo", "concordo pouco", "concordo moderadamente", "concordo muito" e 
"concordo muitíssimo" O I.R.P. foi concebido com o objectivo de medir reacções 
individuais às situações do dia-a-dia, envolvendo aspectos interpessoais e cujas 
consequências tendem a persistir durante algum tempo. É constituído por 40 itens, 
que registam as respostas específicas do indivíduo, a 3 tipos definidos de situações: 
ameaça, dano e desafio. Os itens representam 3 aspectos diferentes relacionados 
com o Stress: estratégias globais de coping, mecanismos redutores dos estados de 
tensão e disposições permanentes da personalidade. Os itens relacionam-se de 
uma maneira altamente significativa com a nota global, não são sensíveis às 
diferenças entre sexos e diferenciam bem entre grupos extremos. Conforme Serra, 
Firmino & Ramalheira (1988a) este inventário apresenta boa consistência interna 
com um coeficiente de Spearman-Brown de .86 e uma boa estabilidade temporal 
com uma correlação teste/reteste, no intervalo de pelo menos quatro semanas, de 
.80, para uma amostra de 102 elementos, com o valor de p< 0.01 (Serra ef ai., 
1988). 
Após uma análise factorial seguida de rotação ortogonal varimax dos 40 itens, 
extraíram-se nove factores representativos das suas dimensões subjacentes. (Serra 
et ai., 1988). O factor 1 representa o pedido de ajuda, o factor 2 representa o 
confronto e a resolução activa dos problemas, o factor 3 o abandono passivo 
perante as situações, o factor 4 o controlo interno/externo dos problemas, o factor 5 
as estratégias para o controle das emoções, o factor 6 a não interferência pelas 
ocorrências da vida, o factor 7 a agressividade internalizada/externalizada, o 8 factor 
a auto-responsabilização e medo das consequências e o factor 9 representa o 
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confronto com os problemas e o planeamento de estratégias. A resolução de 
problemas total (RPT) é obtida pelo somatório dos 9 factores. 
3.4- SF-36 - Questionário de Saúde 
O SF-36 representa 8 dos conceitos mais importantes em saúde (quadro-5). A 
escala correspondente à função física (FF) pretende medir desde a limitação para 
executar actividades físicas menores, até às actividades mais exigentes, como por 
exemplo, andar uma longa distância. 
As escalas de desempenho (DF e DE) medem a limitação da saúde em 
termos do tipo e da quantidade de trabalho executado. Inclui a limitação do tipo 
usual de tarefas executadas, a necessidade de redução da quantidade de trabalho e 
a dificuldade de realizar as tarefas. Ware (1993, citado por Ferreira, 1997) considera 
que ambas as escalas de desempenho - físico e emocional- se aplicam mais a 
indivíduos reformados ou com mais do que um tipo de trabalho. 
Quadro 5 - Escalas do SF-36 
■i 
1 
1 
CONCEITOS ; N° DE ITEMS ; 
FF Função Física 10 
DF Desempenho Físico 04 
DC Dor corporal 02 
SG Saúde Geral 05 
VT Vitalidade 04 
FS Função Social 02 
DE Desempenho emocional 03 
SM Saúde Mental 05 
MS Mudança de Saúde * 01 
* não é con siderado um conceito de saú de 
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As escalas da dor (DC) representam não só a intensidade e o desconforto 
causados pela dor, mas também a extensão da forma como interfere nas actividades 
usuais. 
A escala da saúde geral (SG) pretende medir o conceito de percepção 
holística da saúde, incluindo não só a saúde actual mas também a resistência à 
doença e a aparência saudável, tomando-se assim, aos olhos dos respondentes e 
em relação às restantes perguntas, menos redundante. 
A escala referente à vitalidade (VT) inclui os níveis de energia e de fadiga. 
Esta escala, segundo Ware (1993, citado por Ferreira, 1997) permite captar as 
diferenças de bem-estar. 
A escala da funcionalidade social estende a medição "para além da pele do 
indivíduo" (Ware, 1986, citado por Ferreira, 1997), pretendendo captar a quantidade 
e a qualidade das actividades sociais, assim como o impacto dos problemas físicos 
e emocionais nas actividades sociais do indivíduo. 
A escala da saúde mental (SM) inclui questões referentes a quatro das mais 
importantes dimensões da saúde mental, sendo elas a ansiedade, a depressão, a 
perda de controlo em termos comportamentais ou emocionais e o bem-estar 
psicológico. 
Por fim, a escala da transição ou mudança de saúde (MS) pede ao indivíduo 
que informe, com base na experiência previamente vivida, a quantidade de mudança 
em geral na sua saúde. 
Estas oito escalas, com excepção da escala de mudança de saúde (MS) 
podem ser agrupadas em dois conceitos (saúde física e saúde mental) conforme se 
pode ver no quadro-6. Estas duas componentes foram obtidas a partir de análises 
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factoriais de componentes principais depois de os dados terem sido sujeitos a 
rotações ortogonais (Ware et al. 1994, citado por Ferreira, 1997). 
Quadro 6 - Modelo Factorial SF-36 com duas componentes 
Função Física 
Desempenho Físico 
Dor Corporal 
Saúde em Geral 
Saúde Mental 
Desempenho 
Função Social 
Vitalidade 
3.5- FACES II - {Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale) 
O modelo circumplexo de Olson é utilizado sob a forma de dois tipos de 
escalas: a escala de avaliação clínica para profissionais (Clinical Rating Scale) e a 
escala de auto-avaliação FACES (Family Adaptability and Cohesion Evaluation 
Scale). A FACES constitui um modelo desenvolvido para avaliar a família e está 
estruturado segundo três dimensões: coesão, adaptabilidade e comunicação. Os 
resultados são colocados numa matriz circumplexa21 criada pelas duas dimensões 
centrais que são a coesão e adaptabilidade familiar. A terceira dimensão, 
comunicação, facilita as famílias na coesão e na adaptabilidade. A área central da 
matriz onde ocorre o equilíbrio entre a coesão e a adaptabilidade é vista como a 
área do funcionamento familiar óptimo. Dos quatro níveis de coesão com os quatro 
21 Ver quadro-7. 
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de adaptabilidade obtêm-se dezasseis tipos de sistemas familiares e conjugais, que 
se agrupam em três tipos maiores: equilibrados, meio-termo e extremos. As famílias 
que se situam no centro da matriz mostram uma capacidade de separação flexível, 
de ligação flexível, de separação estruturada e de ligação estruturada. 
Olson eí ai. definiram coesão como "a ligação emocional que os membros de 
uma família têm uns com os outros e o grau de autonomia individual que a pessoa 
tem no sistema familiar" (Olson et ai., 1979, p.5). Os autores sugerem que um grau 
equilibrado de coesão familiar permite um desenvolvimento individual óptimo e um 
funcionamento familiar eficaz. 
Neste modelo, os conceitos usados para o diagnóstico e avaliação da coesão 
são os laços/ligações emocionais, os limites intergeracionais, a independência, 
tempo, espaço, amigos, tomada de decisões, interesses e lazer. A avaliação dessas 
variáveis permitirá colocar a família num dos quatros níveis de coesão: 
desmembrada (extremamente baixa), separada e ligada (níveis equilibrados) ou 
emaranhada (extremamente elevada). 
Olson et ai. (1979) vêem as famílias como capazes de adaptação e mudança 
para satisfação das necessidades e das exigências das transições 
desenvolvimentais. A segunda dimensão do modelo circumplexo é a adaptabilidade 
que é definida como "a capacidade que o sistema familiar ou conjugal tem para 
mudar a sua estrutura, definição de poder, regras e papéis face ao stress situacional 
ou relacionado com o desenvolvimento" (Olson ef a/., 1979, p.12). 
De forma a avaliar a capacidade da família na sua adaptabilidade, as 
variáveis específicas a serem consideradas incluem a estrutura de poder familiar 
(assertividade, controlo e disciplina), os estilos de negociação, regras e papéis. Da 
mesma forma que na coesão, a família pode ser colocada num continuum de 
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adaptabilidade passando por caótica (extremamente alta) flexível e estruturada 
(níveis equilibrados) ou rígida (extremamente baixa). 
A comunicação familiar é a terceira dimensão e facilita o movimento nas duas 
outras dimensões, não sendo usada na matriz do modelo. As famílias com um nível 
de adaptabilidade e coesão flexível, serão certamente mais bem sucedidas na 
resolução de problemas e na negociação, a comunicação será mais frequente e as 
regras familiares mais explícitas (Olson, 1986). 
Quadro-7 - Matriz Circumplexa do Modelo de Olson 
A 
A 
D 
A 
P 
T 
A 
B 
I 
L 
I 
D 
A 
D 
E 
Caótica 
ALTA 
Flexível 
Estruturada. 
BAIXA 
V 
Rígida. rígida. 
desmenbrada. 
I II II I 
Extrema 
Meio-Termo 
Eq"'1ihrada 
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A escala de auto-avaliação FACES I!22 23 é composta de 30 questões: 16 
itens (ímpares) que avaliam a coesão e 14 itens (pares) que avaliam a 
adaptabilidade/mudança; cada questão é respondida numa escala de 1 a 5: de 
quase a quase sempre (Anexo 6). 
4- Desenho 
O desenho do estudo é descritivo e compara os resultados entre grupos. O 
método é experimental natural em que a variável manipulada é a doença crónica 
(portadores do síndroma de Down versus não portadores) no(a) filho(a). 
As variáveis principais do estudo são a doença crónica, variável 
independente, e a qualidade de vida, variável dependente. As variáveis de controle 
são o sexo, a idade da mãe, a idade da criança, o nível de escolaridade e o estado 
civil. 
Os participantes foram distribuídos por dois grupos: grupo experimental e 
grupo de comparação. O grupo experimental foi constituído por 30 mães de crianças 
portadoras do síndroma de Down e o grupo de comparação por 30 mães com 
crianças não portadoras. 
O grupo de comparação foi escolhido de forma a emparelhar-se com o grupo 
experimental. Cada mãe escolhida neste grupo obedecia aos critérios de selecção, 
relacionados com a idade da mãe, habilitações literárias e idade da criança com 
^ ~ i r ^ s s :r=sœi sus rsSS?1 
ES m nomeadamente"na consistência interna, com melhores indices de Cronbach Alpha (Olson. 1985). 
invesi 
FAC  
23 A versão utilizada, neste trabalho, foi traduzida pela Sociedade Portuguesa de Terapia 
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Síndroma de Down. Para encontrarmos trinta mães nessas condições, quase todos 
os infantários do Porto foram contactados. 
5- Procedimentos 
Neste ponto, tentaremos sumariar todos os passos da execução do estudo, 
descrevendo as suas fases: selecção dos participantes, instruções dadas e a 
recolha dos dados. 
5.1- Selecção dos Participantes 
Os participantes do grupo experimental foram seleccionados na consulta de 
ortodontia pediátrica das Faculdades de Medicina Dentária das Universidades do 
Porto e de Lisboa. Estas instituições foram escolhidas pelo facto de concentrarem 
uma população vasta de crianças portadoras do síndroma de Down. 
A Faculdade de Medicina Dentária da Universidade de Lisboa concentra 
população com esta característica, proveniente da Região Sul do país e a Faculdade 
de Medicina Dentária da Universidade do Porto, população proveniente da Região 
Norte. Para além disso, as pessoas que recorrem a estes serviços recebem apoio 
especializado na área da ortodontia, ao abrigo de um projecto experimental 
desenvolvido pelo Dr. David Andrade. A escolha destes contextos na selecção do 
grupo experimental teve a ver com o facto de querermos controlar a variável apoio 
social, pois sabíamos que todas as pessoas que recorriam àquele Serviço, 
beneficiavam desse apoio. 
"O conceito de apoio social surgiu como uma variável significativa na 
pesquisa relacionada com a saúde. O apoio social reduz o impacto do stress ao dar 
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maior clareza à situação, facilitando o desenvolvimento e a implementação de um 
plano de acção para lidar com o problema" (Roth, 1996). 
5.2- Administração dos Questionários 
Em primeiro lugar, pedia-se à pessoa para responder ao Questionário de 
saúde, seguido do I.C.A.C., do I.R.P. e da FACES II. 
Às mães do grupo experimental, os questionários foram administrados 
enquanto aguardavam a sua vez para a consulta de ortodontia, numa sala em 
particular. O preenchimento do tempo de espera era sentido pelas mães como uma 
forma de distracção e enquanto as mães respondiam aos questionários, a criança 
era cuidada pelos familiares que a acompanhavam ou pelos enfermeiros. 
Em relação ao grupo de comparação, o encontro com as mães era feito 
antecipadamente, de forma a poderem chegar mais cedo ao infantário. Os 
questionários eram respondidos num espaço geralmente calmo, cedido pelo 
infantário. 
5.3 - A instrução 
A instrução verbal dada às mães consistia em "Por favor, leia cuidadosamente 
as instruções de cada questionário, esclareça todas as dúvidas que tiver e no fim, 
verifique se respondeu a todas as questões". 
Cada questionário continha as instruções necessárias ao seu preenchimento. 
5.4 - A recolha dos dados 
Os dados foram extraídos dos instrumentos administrados às mães: 
Inventário de Resolução de Problemas; Inventário Clínico do Auto-Conceito de Vaz 
Serra, Questionário de Saúde SF-36 e a FACES II. 
■ — — - - ^ 
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A recolha dos dados teve a duração de aproximadamente 3 meses, período 
que inclui as deslocações à Faculdade de Medicina Dentária da Univesidade de 
Lisboa. 
6- Registo e codificação dos dados 
Depois de recolhidos os dados, estes foram codificados de acordo com as 
suas próprias metodologias. 
6.1- Inventário Clínico de Auto-Conceito 
No I.C.A.C., escala tipo Likert, as respostas foram cotadas de 1 a 5 e depois 
distribuídas pelos 4 factores que o compõem. O auto-conceito total foi obtido através 
do somatório dos quatro factores. Quanto maior fôr a pontuação do auto-conceito 
total, melhor será o auto-conceito da pessoa. 
6.2- Inventário de Resolução de Problemas 
No Inventário de Resolução Problemas, os itens foram cotados de 1 a 5 e 
depois, distribuídos pelos nove factores que dimensionados pelo inventário. O 
somatório dos valores obtidos nos nove factores dá informação sobre as estratégias 
de coping global, isto é, quanto maior a pontuação, mais eficazes as estratégias de 
coping. 
6.3- Questionário de Saúde SF-36 
No SF-36-Questionário de Saúde, os dados em bruto provenientes da 
codificação das respostas ao questionário não estão, à partida e de imediato, em 
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condições de serem usados. Há que os fazer passar por um procedimento que os 
torne coerentes e interpretáveis em futuras manipulações. 
O procedimento utilizado para o SF-36 é o descrito no diagrama do quadro 8. 
Quadro 8 - Diagrama do sistema de pontuação do SF-36 
A B 
fe 
1 Z 
INTRODUÇÃO DE 
DADOS 
TRANSFORMAÇÃO 
DE VALORES 
w W 
TRATAMENTO DE 
DADOS EM FALTA 
V 
E 
^ 
D 
VERIFICAÇÃO ^ CÁLCULO DAS ESCALAS 
O quadro 9 apresenta, para cada dimensão, quais as questões que a 
compõem, assim como a correspondente amplitude aceitável para respostas, a 
transformação resultante da aplicação do sistema de codificação e os limites mínimo 
e máximo das escalas obtidas. 
Todas as possíveis 36 respostas devem ser verificadas. Se ocorrerem 
respostas para além dos limites definidos na coluna (3) do quadro-9, dever-se-á 
analisar o questionário original e tentar corrigir eventuais erros provocados na fase 
de entrada de dados. Se isso não for possível, dever-se-á considerar que o dado 
está em falta. 
Além disso, deverá proceder-se à transformação apresentada na coluna (4) 
do quadro-9 . Como se pode ver nesta tabela, as transformações são de dois tipos: 
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(1) inversão de valores nos items das dimensões DC, SG, VT, FS e SM e (2) 
recalibração nos items das dimensões DC e SG. 
Esta última transformação é o que, essencialmente, distingue este sistema de 
codificação do proposto pela Rand Corporations (Rand, 1992, citado por Ferreira, 
1997). 
Uma das vantagens mais importantes de uma escala com vários itens é que 
podemos estimar a sua pontuação mesmo quando esta contenha informação em 
falta. Isto só é possível se estiverem, pelo menos, respondidos metade dos itens que 
compõem essa escala. A solução é dada pela média das respostas transformadas 
no mesmo indivíduo aos restantes itens da escala (Ware et. ai, 1980, citado por 
Ferreira, 1997). 
Nesta fase, calculamos uma pontuação para cada escala, através da simples 
soma das respostas aos itens que a compõem. Se o indivíduo não respondeu a pelo 
menos metade dos items da escala, a este deve ser associado o código de dado em 
falta. 
De seguida, os valores das escalas são transformados para uma escala de 0 
a 100 através da fórmula: (SOMA- MIN/MAX - MIN) X 100. 
A Soma indica o valor da soma dos itens dessa escala depois de 
recodificados (se necessário) em Min e Max, respectivamente, os valores mínimo e 
máximo correspondentes a essa Soma estão apresentados nas colunas (5) e (6) do 
quadro-9. O valor obtido corresponde à percentagem da total pontuação possível. 
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Quadro 9 
1 
Dimensão 
.^■■■2-- ::;;;:;3;;:i::;;; 4 5 
Min 
6 
: MàX : Perg Valores Transformação 
FF i Função Física 3-a/3-j 1-3 '■"" ' l ¥ l 10 30 
DF | Des. Físico 4-a/4-d 1-2 4 8 
DC | Dor Corporal 7 1-6 1 -» 6.0 ; ; 4 -» 3.1 2 12 
i 
i 
i 
SG | Saúde Geral 
i 
i 
8 
1 
11 a,11c 
11b,11d 
1 -5 
1-5 
1-5 
1-5 
2-» 5.4 | T 5-» 2.2 
3-» 4.2 \ ; 6-» 1.0 
7 falta 7=1 ! 7=2....6 
1-»6.0 ! 1-»6.0 í 6 - x 
2 -» 4.75 | 1 -» 4.0 í 
3 -» 3.5 ! 1 -» 3.0 ! 
4 -» 2.25 ! 1 -» 2.0 ! 
5-» L O ! 1-»1.0 ! 
1 -» 5.0 ; ; 4 -» 2.0 
2 -» 4.4 ! i 5 -» 1.0 
3 -» 3.4 J 
! i 
5 25 
! X - » 6 - x J 
VT ; Vitalidade 9a,9e 
9g,9i 
1-6 
1-6 
i X - » 7 - x j 4 24 
i j-
FS ; Função Social 
i 
6 
10 
1 - 5 
1 - 5 
; X -» 6 - X ; 
! í 
2 10 
\ \ 
DE i Des°.emocion 5 a,5c 1-2 i ; 3 6 
SM : Saúde Mental 
i 
! 
9b,9c 
9f 
9d,9h 
1-6 
1-6 
5 30 
i i 
: X -» 7 - x 
MS : Mud.Saúde 2 1-5 T i j 
representa a transformação da identidade 
6.4- FACES II 
Os itens são cotados de 1 a 5 para depois serem distribuídos da seguintes 
forma: coesão, itens ímpares mais o item 30, e adaptabilidade itens pares menos o 
item 30. 
O valor da coesão obtém-se pela seguinte fórmula: 36 - S (itens 3, 9, 15, 19, 
25 e 29) + E (outros itens ímpares + item 30) e a adaptabilidade pela fórmula: 12 - E 
(itens 24 e 28) + E (outros itens pares menos o item 30). 
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Depois de encontrados os valores de cada dimensão, eles são comparados 
com a tabela dos tipos de coesão e adaptabilidade (quadro-10), onde existem 4 tipos 
para cada dimensão. 
Quadro-10- Tipos de coesão e adaptabilidade 
Coesão Adaptabilidade 
8 88 
74 Emaranhada 
8 70 
65 Caótica 
7 73 
71 
7 64 
55 
6 70 
65 Ligada 
6 54 
50 Flexível 
5 64 
60 
5 49 
46 
4 59 
55 Separada 
4 45 
43 Estruturada 
3 54 
51 
3 42 
40 
2 50 
35 Desmembrada 
2 39 
30 Rígida 
1 34 
15 
1 29 
15 
O tipo familiar encontra-se depois de se achar os tipos das duas dimensões. 
Se as duas dimensões foram equilibradas (valores centrais) o tipo familiar é 
equilibrado. Se apenas uma das dimensões é equilibrada, o tipo familiar é 
considerado meio-termo e se as duas dimensões foram extremas, o tipo familiar será 
extremo. 
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RESULTADOS 
Este capítulo destina-se à apresentação do trabalho empírico realizado: a 
descrição dos objectivos e dos métodos. 
Na primeira parte expõe-se de forma consensual que os resultados 
encontrados através das análises estatísticas efectuadas, que consistem 
essencialmente em análises de variâncias e em análises de correlação, utilizadas no 
pacote de programas estatísticos SPSS (Windows). 
Os procedimentos realizados tiveram como objectivo a análise das diferenças 
relativas às escalas de saúde, ao auto-conceito, às estratégias de resolução de 
problemas e ao tipo de estrutura familiar. 
Os tratamentos estatísticos utilizados foram tomados em função de uma 
análise exploratória dos dados, em que se verificou a homogeneidade das variâncias 
e os tipos de correlação. 
1- Análise de variâncias 
1.1- Resolução de Problemas 
Procedeu-se a uma ANOVA a fim de averiguar diferenças na resolução de 
problemas. Os resultados estatísticos, do t-teste, estão expostos no quadro-11. 
119 
Capítulo 5- Resultados 
Quadro-11- Coping/Resolução de Problemas (RPT) 
Amostras Número de Pares Média (DP) T 
1 
2 
30 
94.07(15.62) 
100.03(11.34) 
-1.69 
Nota: 1 = Mães de crianças não portadoras do síndroma de Down ; 
2 = Mães de crianças portadoras do síndroma de Down 
Os dados obtidos na "resolução de problemas total" não revelam diferenças 
significativas, na comparação das médias dos dois grupos. 
Cabe salientar que no Inventário de Resolução de Problemas quanto maiores 
forem os valores obtidos, melhor o uso das estratégias de coping. 
1.2- Auto-Conceito 
Para a dimensão "auto-conceito" procedeu-se também a uma ANOVA, a fim 
de averiguar diferenças no auto-conceito dos dois grupos. 
O quadro-12 apresenta um resumo da análise estatística relativa às médias, 
aos desvios-padrão e aos valores t. 
Quadro-12- Auto Conceito (ACT) 
Amostras Número de Pares Média (DP) T 
1 
2 
30 
63.33(10.15) 
64.47 (6.24) 
-.52 
Nota: 1 = Mães de crianças não cortadoras do síndroma de Down ; 
2 = Mães de crianças portadoras do síndroma de Down 
Os dados apresentados no quadro-12 não revelam diferenças significativas 
na comparação das médias dos 2 grupos. 
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Lembramos que quanto mais altos são os valores do auto-conceito, no 
Inventário Clínico do Auto-Conceito de Vaz Serra, melhor a imagem que a pessoa 
tem de si própria. 
1.3 - Dimensões de Saúde 
Com o objectivo de averiguar a existência de diferenças entre as dimensões 
de saúde, procedeu-se a uma ANOVA. 
O quadro-13 representa o resumo da análise estatística relativa à 
determinação de médias, desvios-padrão e valores t. 
Quadro-13- Dimensões de Saúde 
Variáveis Grupos N°de 
Pares 
Média (DP) t 
FF 
1 
2 
30 
79.33(10.16) 
85.67 (6.24) 
-1.03 
DF 
1 
2 
30 
82.50(36.05) 
71.93(37.06) 
1.12 
DC 
1 
2 
30 
76.17(24.78) 
67.43 (26.37) 
1.32 
SG 
1 
2 
30 
72.27(21.26) 
74.90(17.79) 
-.52 
VT 
1 
2 
30 
58.33(25.81) 
54.00 (18.59) 
.75 
FS 
1 
2 
30 
80.42(25.15) 
70.41 (25.10) 
1.54 
DE 
1 
2 
30 
74.00 (39.80) 
61.15(41.15) 
1.28 
SM 
1 
2 
30 
65.07 (24.27) 
60.50(23.24) 
.74 
MS 
1 
2 
30 
2.80 (.85) 
2.90 (.66) 
-.51 
! 
j 
Nota: 1 = Mães de crianças não portadoras do síndroma de Down, 2 = Mães de crianças portadoras do 
síndroma de Down, FF= Função Física, DF= Desempenho Físico, DC= Dor Corporal, SG= Saúde Geral, VT= 
Vitalidade, FS= Função Física, DE= Desempenho Emocional, SM= Saúde Mental, MS= Mudança de Saúde. 
(*) Não é considero um conceito de saúde 
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Os dados constantes no quadro acima não revelam diferenças significativas, 
na análise com o t-teste, na comparação das médias dos dois grupos. Contudo, 
verifica-se que as mães de crianças não portadoras do síndroma de Down revelam 
valores mais elevados para quase todas as escalas de saúde, excepto na escala da 
Função Física (FF), na de Saúde em Geral (SG) e na Mudança de Saúde (MS). 
1.4- Estrutura Familiar 
Para averiguação da estratégia familiar realizou-se a análise estatística das 
frequências e das percentagens para as dimensões de coesão e adaptabilidade e 
para o tipo familiar. 
Os dados descritos nos quadros 14, 15 e 16 revelam que as famílias com 
crianças não portadoras do síndroma de Down situam-se com maior frequência no 
tipo familiar com coesão ligada (53.5%) e adaptabilidade flexível (60%), seguidos por 
uma coesão emaranhada (33,3%) e uma adaptabilidade caótica (26,7%) e por ultimo 
demonstram uma coesão desmembrada (10%) e uma adaptabilidade rígida (6.7%) 
ou estruturada (6.7%). Ou seja, apresentam um tipo familiar ligado/flexível, 
emaranhado/caótico e desmembrado/rígido ou estruturado, isto porque estes últimos 
dois tipos de adaptabilidade apresentam a mesma percentagem (6,7%). 
Enquanto isso, as famílias de mães com crianças portadoras do síndroma de 
Down situam-se com maior frequência no tipo familiar com coesão ligada (40%) e 
adaptabilidade flexível (50%), seguidos dos tipos familiares com coesão 
emaranhada (40%) e adaptabilidade caótica (30%) e, por último, uma coesão 
separada (16,7%) e uma adaptabilidade estruturada (16,7%). Assim, os tipos 
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familiares resumem-se em: ligado/flexível, emaranhado/caótico 
separado/estruturado. 
e 
Quadro 14- TABELA DE FREQUÊNCIAS E PERCENTAGENS DE COESÃO 
MÊmM COESAC 
Desmembrada Separada Ligada Emaranhada 
N f i % f | % f i % f | % 
1 30 3 10 1 3.3 16 53.3 10 33.3 
2 30 1 3.3 5 16.7 12 40 12 40 
Nota: 1 = Mães de crianças não portadoras do síndroma de Down 
2 = Mães de crianças portadoras do síndroma de Down 
Quadro 15- TABELA DE FREQUÊNCIAS E PERCENTAGENS DE ADAPTABILIDADE 
ADAPTABILIDADE 
N 
30 
30 
Rígida 
f S % 
6.7 
1 3.3 
Estruturada 
Tl 
6.7 
16.7 
Flexível 
TT 
18 60 
15 50 
Caótica 
f 
Nota: 1 : 
2 
Mães de crianças não portadoras do síndroma de Down ; 
Mães de crianças portadoras do síndroma de Down 
8 26.7 
30 
Quadro 16- TABELA DE FREQUÊNCIAS E PERCENTAGENS DO TIPO FAMILIAR 
TIPO FAMILIAR 
Extremo Meio-Termo Equilibrado 
N f | % f I % f i % 
1 30 10 33.3 3 10 17 56.7 
2 30 5 16.7 11 36.7 14 46.7 
Nota: 1 = Mães de crianças não portadoras do síndroma de Down 
2 = Mães de crianças portadoras do síndroma de Down 
Relativamente aos tipos familiares, quadro-16, os dois grupos situam-se nos 
tipos equilibrados, com maior frequência. Contudo, o grupo das mães com crianças 
não portadoras do síndroma de Down, a seguir ao tipo familiar equilibrado, situa-se 
no tipo extremo (desequilibrado nas duas dimensões: coesão e adaptabilidade) 
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enquanto o grupo das mães com crianças portadoras do síndroma de Down se 
situam no tipo meio-termo (desequilíbrio numa das dimensões). 
2- Correlações entre as diferentes dimensões. 
As variações encontradas, serão aqui exploradas e demonstradas em duas 
matrizes de correlações (quadros 17 e 19). As dimensões apresentadas são as 
relacionadas com a saúde, auto-conceito, resolução de problemas e estrutura 
familiar, que foram obtidas através do questionário de saúde SF-36, do Inventário 
Clínico do Auto-Conceito, do Inventário de Resolução de Problemas e da FACES II, 
respectivamente. 
2.1- Correlação entre dimensões pessoais e dimensões familiares 
Com o objectivo de explorar as variações encontradas no auto-conceito, na 
resolução de problemas e na estrutura familiar procedeu-se a uma análise 
considerando os quatro factores do auto-conceito mais o auto-conceito total, os nove 
factores mais o total do RP e as dimensões coesão, adaptabilidade e tipo de família 
da estrutura familiar, o que permitiu encontrar os coeficientes de correlação de 
Spearman. De seguida, efectuou-se uma matriz de correlações, representada no 
quadro 17). 
Neste caso, foi utilizado o Coeficiente de Correlação de Spearman pelo facto 
de haver variáveis ordinais e intervalares. 
Os resultados encontrados estão divididos em 2 momentos: num primeiro 
momento as correlações intra-dimensões, isto é, entre factores de cada dimensão e 
num segundo momento, inter-dimensões, ou seja, entre categorias de diferentes 
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dimensões. As correlações negativas e as correlações significativas e as altamente 
significativas, positivas e negativas, serão as salientadas. 
2.1.1- Correlações intra-dimensões obtidas pelo coeficiente de 
correlação de Spearman 
Neste item serão apresentadas as correlações relativas aos factores de auto-
conceito para auto-conceito total, os factores de resolução de problemas para o seu 
total e, relativos às dimensões familiares, para o tipo familiar. 
2.1.1.1- Dimensão da resolução de problemas 
Os resultados registados no quadro-17 demonstram que há correlações 
negativas, embora não significativas, entre os factores que fazem apelo à atitude 
activa e ao confronto com os problemas (F2, F6) e os que apelam à passividade (F1; 
F3; F4), à agressividade (F7) e ao medo (F8). 
As correlações significativas e altamente significativas ocorrem Entre os 
factores que se relacionam com a resolução activa dos problemas, controlo 
interno/externo dos problemas, confronto e planificação de estratégias (F2, F4, F5 
F6 e F9) e entre os factores que fazem apelo a atitudes mais passivas, como o 
abandono passivo perante a situação, o pedido de ajuda e a auto-responsabilização 
e o medo das consequências), ocorrem correlações positivas significativas e 
altamente significativas. Os únicos factores que apresentam só uma correlação, 
sendo ela positiva e significativa, em relação aos outros são: os F2/F9 (rs= .28, p< 
0.05) e os F7/F5 (rs= .38, p< 0.01). Isto é, o confronto e resolução activa dos 
problemas (F7) relaciona-se positivamente com o confronto com o problema e 
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planificação de estratégias (F9) e a agressividade intemalizada/externalizada (F7) 
relaciona-se com as estratégias de controle das emoções (F5). 
Todos os factores, excepto o F7 (agressividade intemalizada/externalizada), 
apresentam correlações positivas altamente significativas com a Resolução de 
Problemas Total (RPT). 
2.1.1.2- Dimensão auto-conceito 
A apresentação dos resultados no quadro-17 .demonstra haver correlações 
positivas significativas e altamente significativas entre os 4 factores do auto-conceito 
e o auto-conceito total. 
2.1.1.3- Dimensão estrutura familiar 
Os resultados apresentados no quadro-17 permitem-nos constatar que se 
verificam correlações negativas altamente significativas entre coesão e tipo familiar 
(rs= -58, p< 0.01) e entre adaptabilidade e tipo familiar (rs= -.43, p< 0.01) e 
correlações altamente significativas entre coesão e adaptabilidade (rs= .56, p< 0.01). 
As correlações negativas altamente significativas entre a coesão, 
adaptabilidade e tipo familiar podem ser implicadas pelo facto de a coesão e a 
adaptabilidade altas, consideradas extremas, não equivalerem aos valores altos do 
tipo familiar (equilibrados). 
As correlações altamente significativas demonstram que quando a estrutura 
familiar apresenta um alto grau de coesão (extrema), também apresenta um alto 
grau de adaptabilidade. As tabelas de frequência também demonstram haver uma 
conjugação entre coesão extrema e adaptabilidade estrema. 
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2.1.2- Correlações inter-dimensões obtidas pelo coeficiente de 
correlação de Spearman 
Neste item apresentar-se-ão os coeficientes de correlação entre as diferentes 
dimensões, avaliadas neste estudo. 
2.1.2.1- Resolução de Problemas/Auto-Conceito 
Os resultados do quadro-17 apresentam uma correlação negativa entre os 
factores de resolução de problemas que dizem respeito a aspectos relacionados 
com a insegurança (F1, F4) e com a sensação de abandono (F3), e os factores do 
auto-conceito que se referem a aspectos relacionados com a aceitação social (F1) e 
imaturidade (F3). Verifica-se também correlação negativa entre os factores 
relacionados com aspectos emocionais (F5 e F7) e os quatro factores do auto-
conceito, excepto o F5 (estratégias de controlo das emoções) em relação ao F2 
(auto-eficácia) do auto-conceito. 
Verificam-se correlações negativas significativas e altamente significativas 
entre o F7 (agressividade internalizada/extemalizada) e o F1 (aceitação ou agrado 
social) do auto-conceito (rs = -.42, p < 0.01) e entre o F7 (agressividade) e o ACT 
(auto-conceito total) (rs = -.26, p < 0.05). 
Assim, a agressividade parece não se relacionar positivamente com um bom 
auto-conceito, nem com a percepção de aceitação e agrado social sentidas pela 
pessoa. 
As correlações positivas altamente significativas aparecem entre o F6 (atitude 
activa) e o F4 (impulsividade) do auto-conceito (rs = .37, p < 0.01) e entre o F9 
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(confronto com o problema) e o F4 (impulsividade) (r, = .35, p < 0.01). A atitude 
activa e a confrontação relacionam-se positivamente com a impulsividade, ou seja, 
quanto maior a impulsividade, maior a confrontação activa dos problemas. 
2.1.2.2- Resolução de problemas/estrutura familiar 
A apresentação das correlações no quadro-17 permite-nos verificar que a 
maioria dos factores de resolução de problemas correlacionam-se negativamente 
com as duas dimensões da estrutura familiar, embora não se verifiquem correlações 
negativas com o tipo familiar (TF). Parece que quanto mais alta for a coesão e a 
adaptabilidade, menos eficazes serão as estratégias utilizadas na resolução de 
problemas. De facto, as dimensões da estrutura familiar altas, reflectem um 
desequilíbrio na dinâmica familiar, e parece-nos que uma dinâmica familiar 
equilibrada tem a ver com estratégias de coping eficazes. 
Os resultados demonstram correlações negativas significativas e altamente 
significativas entre o F1 (pedido de ajuda) e a adaptabilidade (rs= -.29, p< 0.05) e 
entre o F8 (auto-responsabilização e medo das consequências) e a coesão (rs= -.30, 
p<0.01). 
Relativamente à correlação entre a adaptabilidade e o F1 (pedido de ajuda) 
podemos considerar que a capacidade de pedir ajuda se afasta de uma 
adaptabilidade elevada, ou seja, na estrutura familiar, quanto mais alta for a 
adaptabilidade (caótica) menor será a capacidade de pedir ajuda. 
No que respeita à correlação entre o F8 (auto-responsabilização e medo das 
consequências) e a coesão, leva-nos a pensar que a auto-responsabilização e o 
medo das consequências sentido pelas mães não se relacionam com as 
características de uma coesão elevada (emaranhada). Assim, parece-nos que 
128 
Capítulo 5- Resultados 
quanto mais elevados são os níveis de coesão, caracterizados por pouca definição 
nas regras e papéis, menor o sentimento de auto-responsabilização e medo das 
consequências. 
As correlações negativas altamente significativas encontram-se entre o F7 
(agressividade internalizada/extemalizada) e a coesão (rs = -.38, p< 0.01), entre o F7 
e a adaptabilidade (rs= -.33, p< 0.01) e entre o RPT e a coesão (rs= -.35, p< 0.01). A 
agressividade alta relaciona-se então, com níveis baixos de coesão e 
adaptabilidade, isto é, as mães em que as famílias apresentam pouca ligação 
emocional coesão) e pouca flexibilidade (adaptabilidade) demonstram valores 
maiores de agressividade. Em relação ao RPT e à coesão, verifica-se que as 
estratégias de coping eficazes não se relacionam com o tipo de coesão baixa 
(desmembrada). 
2.1.2.3- Auto-conceito/estrutura familiar 
O quadro-17 demonstra existirem correlações significativas entre F1 
(aceitação/rejeição social) e coesão (rs= .26, p< 0.05), entre F4 (impulsividade) e 
adaptabilidade (rs= .30, p< 0.05) e entre ACT (auto-conceito total) e adaptabilidade 
(rs= 27, p< 0.05). A aceitação social está relacionada com uma alta coesão familiar 
isto é, quanto mais elevada fôr a aceitação social, mais elevada é a coesão familiar. 
A impulsividade e a adaptabilidade parecem relacionar-se positivamente, ou 
seja, uma maior impulsividade encontra-se em tipos familiares com maior 
adaptabilidade (onde o extremo é a caoticidade). Da mesma forma, o ACT relaciona-
se positivamente com a adaptabilidade. Assim, quanto mais alto o auto-conceito, 
maior a tendência para uma adaptabilidade elevada. 
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Quadro-18 - Valores de correlação significativos e altamente significativos, positivos e negativos, das dimensões 
em estudo 
Variáveis Coping/Resolução de Problemas Auto-Conceito Estrutura Familiar 
Fl F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 
RPT Fl F2 F3 F4 ACT CO ADP TF 
Fl i + + + + + + + + i i -
F2 | + + + ; + + + | 
F3 ! + 
1 
+ + + + + ! 
j 
F4 i + + + + + + + j i i 
F5 | + + + + + + + + + + j ! - -
F6 ! 
1 
+ + + + + + + ! 
1 
+ + + ! 
F7 i + + j - - - i _ - -
F8 ; + + + + +j 
i , 
1 -
F9 ! 
1 
+ + + + + + ! 
] 
+ + + 
RPT ..., ! + + 
+ + + + + + + + + + + + + + 
j 
+ + 
+ + + '"++"] + 
FI ; 
F2 j 
1 
+ + + + i + + + + + + + i 
F3 j + ; + + + + + + + i 
F4 ; + + + + ; + 
i „ 
+ + + + + + | + 
ACT 
1 
+ + - 1
 + + 
i 
Î + 
i 
+ + + + + + + 
j -
+ + - -
ADP j - - i + + ; + + - -
TF j 
Nota: Coping/Resoluçao ae rrooiemas - r i - rcuiuu u t aju^, ^ ^^~— -,-- . -
F3=Abandono passivo perante a situação; F4=Controlo interno/externo dos problemas; F5=Estrateg1as de controlo 
das emoções- F6=Atitude activa de não interferência das ocorrências na vida quotidiana; F7=Agressividade 
internalizada/externalizada; F8=Auto-responsabilização e medo das consequências; F9=Confronto com o problema 
e planificação de estratégias. Auto-Conceito - F l - Aceitação/Rejeição social; F2= Auto-eficacm; F3=Matundade, 
F4= Impulsividade-actividade; ACT= Auto-conceito Total. Estrutura Familiar - CO-Coesão; ADP-
Adaptabilidade; TF= Tipo Familiar. 
"-"= correlação negativa significativa 
". ."= correlação negativa altamente significativa 
"+"= correlação positiva significativa 
"+ +"= correlação positiva altamente significativa 
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O quadro-18 mostra os valores das correlações, negativas e positivas, 
significativas e altamente significativas obtidas pelo coeficiente de correlação de 
Spearman. 
2.2- Coeficiente de correlação de Pearson entre as dimensões de saúde, 
auto-conceito e resolução de problemas 
Neste item apresentar-se-ão os dados obtidos na matriz de correlações entre 
as dimensões do estudo. 
2.2.1- Correlações inter-dimensões 
2.2.1.1- Dimensões de Saúde 
Verificam-se no quadro-19 as correlações significativas e altamente significativas, 
entre as dimensões de saúde, ou seja, quanto mais altos os valores numa 
dimensão, melhor a saúde em geral. De facto, a dimensão SG (Saúde Geral) 
apresenta correlações altamente significativas excepto com a FF (Função Física), 
com uma correlação significativa, com todas as dimensões relacionadas com a 
saúde global. Outra correlação importante, embora não significativa, mas negativa, é 
a que ocorre entre a dimensão SG (Saúde Geral) e a MS (Mudança de Saúde); 
quanto mais elevada a saúde em geral, menor a sua mudança. 
2.2.1.2- Dimensões de Saúde/Auto-Conceito 
O quadro-19 permite-nos constatar que existem correlações negativas e 
significativas entre quase todas as dimensões de saúde, excepto entre as FF 
(Função Física). As correlações negativas significativas encontram-se entre o ACT e 
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o DF (Desempenho Físico) (r =-.44, p < 0.05) e entre o ACT e o DE (Desempenho 
Emocional) (r = -.40, p < 0.05 ). Assim, quanto maior o auto-conceito, menores são 
os resultados das dimensões de saúde. Será que as pessoas com um auto-conceito 
elevado são mais exigentes com a saúde e por isso, a avaliam com um maior rigor ? 
2.2.1.3- Dimensões de Saúde/Resolução de Problemas 
Os resultados apresentados no quadro revelam existir correlações 
significativas entre RPT (Resolução de Problemas Total) e FF (Função Física) (r = 
.40, p < 0.05) e entre RPT e VT (Vitalidade) (r = .36, p < 0.05 ). Quanto maior o RPT, 
maior a função física e a vitalidade, ou seja, quanto mais elevadas as estratégias de 
resolução de problemas, mais elevada a capacidade física e a vitalidade. 
O quadro-20 demonstra o resumo dos valores de correlação significativos e 
altamente significativos, positivos e negativos, em relação às dimensões de saúde, 
do auto-conceito e resolução de problemas, encontrados com o coeficiente de 
correlação de Pearson. 
A apresentação dos dados obtidos nas análises estatísticas, ficam 
discriminados neste capítulo e no capítulo seguinte proceder-se-á à discussão dos 
resultados. 
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Quadro-20- Valores de correlação significativos e altamente significativos, 
positivos e negativos, das dimensões em estudo 
Variáveis ACT | RPT 
Dimensões de Saúde 
FF DF DC SG VT FS DE SM MS 
ACT - -
RPT + + 
FF + + + 
DF - + + + + + + + + + ++ 
DC + + + + + + ++ ++ 
SG + + + + + + + -H- ++ ++ 
VT + + + + + + + + ++ ++ ++ 
FS + + + + + + + ++ 
DE + + + + + + + ++ 
SM + + + + + + + + 
MS 
Nota: ACT= Auto-Conceito Total; RPT= Resolução de Problemas Total; FF= 
Função Física; DF= Desempenho Físico; DC= Dor Corporal; SG= Saúde Geral; 
SM= Saúde Mental; DE= Desempenho Emocional; FS= Função Social ; VT= 
Vitalidade; MS= Mudança de Saúde. 
"-"= correlação negativa significativa 
"- -"= correlação negativa altamente significativa 
"+"= correlação positiva significativa 
"+ +"= correlação positiva altamente significativa 
Capítulo 6 
DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
Como foi retratada na primeira parte deste trabalho, a qualidade de vida é 
uma dimensão da existência humana que é influenciada por factores de ordem 
pessoal e do meio. Numa perspectiva ecológica, tomada como suporte teórico deste 
trabalho, podemos considerar a reciprocidade nas trocas que o indivíduo estabelece 
com o meio social (Bronfenbrenner, 1989, 1994; Honari, 1999). 
A forma como o indivíduo lida consigo próprio e com o meio e como 
percepciona essa interacção influencia indubitavelmente o seu bem-estar. Contudo, 
nem sempre o que parece ser mau ou bom, no senso comum, o é de facto. A 
percepção que cada um tem da situação é que a vai tornar agradável ou não. 
Interessa, pois, saber é se realmente a qualidade de vida pode ser modificada 
pela presença de uma situação stressante "real", como é o caso da doença crónica, 
ou pela situação "percebida" pela pessoa. 
Neste capítulo apresentamos uma reflexão sobre os resultados encontrados 
no nosso trabalho empírico, expostos no capítulo anterior. 
Primeiro, fazemos uma interpretação relativa aos dados obtidos na análise 
estatística efectuada e a seguir procedemos a uma análise mais global com base 
nos conteúdos teóricos expostos neste trabalho. 
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1-Apreciação dos resultados obtidos pela análise das variâncias 
1.1- Resolução de problemas 
Os resultados discutidos neste item reflectem a apresentação do capítulo 
anterior. É feita uma interpretação dos aspectos mais salientes e essenciais, de 
forma a englobar as dimensões teóricas argumentadas ao longo deste trabalho. 
Uma reflexão global dos resultados encontrados nas análises de variância, 
revela que tanto as mães de crianças portadoras do síndroma de Down como as 
mães das crianças não portadoras apresentam resultados abaixo dos valores 
normalizados (M= 153.48, DP=16.17, dados recolhidos na apresentação do 
Inventário de Resolução de Problemas feita por Serra, 1988). Contudo, não há 
diferenças significativas nos resultados entre os dois grupos, mas no entanto a 
média do grupo das mães de crianças portadoras do síndroma de Down é superior 
em relação ao grupo das outras mães. Se quanto mais altos forem os resultados 
mais eficazes são as estratégias de coping utilizadas, então, parece que as mães 
com crianças portadoras do síndroma de Down têm estratégias de resolução de 
problemas mais eficazes do que as mães de crianças não portadoras. Moss-Morris 
et ai. (1999), sugerem que as representações da doença, as causas emocionais e a 
controlabilidade da situação estão associadas com o modo de funcionamento do 
indivíduo. 
Os resultados encontrados parecem corroborar a argumentação sugerida por 
Lazarus e Folkman (1984) de que o coping depende da forma como o 
acontecimento é avaliado cognitivamente. Face a uma situação de stress, neste 
caso provocado pela doença crónica, a pessoa pode decidir entre enfrentar a 
situação ou fugir dela. Moos e Schaefer (1984) falam dos diferentes processos de 
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coping que são iniciados com a crise e um destes processos passa pelas tarefas 
adaptativas. A adaptação cognitiva à doença é uma estratégia utilizada, pela 
pessoa, na tentativa de minimizar os danos provocados pela situação. Taylor (1983) 
fala-nos de 3 processos no desenvolvimento da manutenção das ilusões como uma 
estratégia de adaptação cognitiva que são a procura de significado, de mestria e o 
processo de auto-aperfeiçoamento, enquanto que Leventhal et a/.(1980), refere-se 
ao indivíduo como auto-regulador, motivado para manter o equilíbrio do Self. 
Assim, os resultados encontrados parecem sugerir que as mães de crianças 
com doença crónica acabam por desenvolver estratégias de coping que lhes 
permitem lidar com a situação de forma a manter o seu equilíbrio. 
1.2- Auto-conceito 
No capítulo anterior pudemos constatar, no quadro-12, que a análise 
estatística não revelou diferenças nas médias obtidas pelos dois grupos, no que 
respeita ao Auto-Conceito Total. No entanto, as mães de crianças portadoras do 
síndroma de Down revelaram uma média superior. 
Parece que estes resultados vêm ao encontro daquilo que Leventhal e Nerenz 
(1985) e Moss-Morris et ai. (1999) sugerem sobre as cognições da doença. O 
modelo de auto-regulação de Leventhal e Nerenz (1985) argumenta que um 
problema que surge na vida de um indivíduo o motivará para encontrar o equilíbrio e 
voltar ao seu estado de normalidade. 
Mesmo numa situação de doença crónica nos filhos, as mães parecem 
desenvolver mecanismos de defesa do self que permitem o seu equilíbrio interno, 
de tal forma que não prejudicam a imagem que têm de si próprias. 
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Se o auto-conceito avalia os traços de personalidade estáveis, podemos 
tentar analisar se é o auto-conceito a influenciar a avaliação da situação, ou se a 
situação em si é que determina o auto-conceito. Uma vez que não há diferenças 
significativas entre o auto-conceito apresentado pelos dois grupos podemos inferir 
que a situação de doença crónica, no grupo experimental, não provocou alterações 
a nível da personalidade que pudessem perturbar os seus traços estáveis. 
1.3- Estrutura familiar 
Os resultados encontrados em relação à estrutura familiar dividem-se em 3 
tipos: relacionados com a coesão, com a adaptabilidade e com o tipo familiar. 
Relativamente às dimensões "coesão" e "adaptabilidade" verificou-se que, 
tanto as famílias das crianças não portadoras do síndroma de Down como as das 
crianças portadoras revelam, primeiramente, uma estrutura familiar ligada/flexível 
seguida de uma estrutura familiar emaranhada/caótica. Contudo, as mães das 
crianças não portadoras apresentam, em último plano, uma estrutura familiar que se 
caracteriza por uma coesão desmembrada e uma adaptação rígida ou estruturada 
enquanto que as famílias de crianças portadoras de síndroma de Down demonstram 
encontrar-se em segundo plano numa estrutura familiar em que a coesão é 
separada e a estrutura da família separada. De facto, o quadro-16 mostra que as 
famílias com crianças portadoras do síndroma de Down caracterizam-se por tipos 
familiares mais equilibrados, do que as famílias de crianças não portadoras. 
A argumentação de Altschuler (1997) de que, quando a doença surge, as 
famílias têm tendência a organizarem-se, parece ser confirmada com estes 
resultados enquanto que a perspectiva de Moos (1988) sobre as influências da 
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doença crónica na família parecem não se revelar. Moos (1988) para além de 
sugerir que as famílias tentam encontrar aspectos positivos fazendo com que os 
seus membros se sintam capazes, refere também que a doença crónica tende a 
desmembrar o funcionamento normal da família, enquanto que nos casos de doença 
breve, a família aceita restruturar-se. 
Parece que a segunda perspectiva de Moss, não se confirma neste estudo, 
ou será que estas mães vêem a doença dos seus filhos como breve ? Ou ainda, terá 
havido uma reorganização da família, ou será que nem houve necessidade de se 
reorganizar? Como referem McCubbin e McCubbin (1993), as famílias adaptam-se 
com sucesso à doença, fazendo-o através da coesão. 
1.4- Dimensões de saúde 
Para os dois grupos do estudo, não se verificam diferenças significativas nas 
médias obtidas nas dimensões de Saúde. Contudo, as mães de crianças não 
portadoras do síndroma de Down, revelam médias superiores em relação às outras 
mães, em quase todas as escalas, excepto nas da Função Física (FF), Saúde em 
Geral (SG) e Mudança de Saúde (MS). 
Estes resultados podem levar-nos a sugerir que pelo facto da doença crónica 
exigir das mães um aumento de trabalho relativamente aos cuidados com as 
crianças, elas possam sentir-se com menos capacidade física e, por isso mesmo, 
vêem a sua saúde geral mais debilitada e com maiores mudanças. Há alturas em 
que a recaída da doença e o seu agravamento provocam nas mães perturbações 
em relação ao seu estado de bem-estar por um aumento do stress (Altschuler, 
1997). 
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Moos (1988), por exemplo, refere que as mães de crianças com doenças 
crónicas podem ficar esgotadas com a situação em que se encontram, levando-as a 
sentir pouca energia. Selye (1974) refere que o impacto do stress psicológico real ou 
percebido sobre o organismo, pode manifestar-se através de sintomas físicos. 
O síndroma de Down é uma doença que provoca diferentes afecções e um 
atraso no desenvolvimento da criança, exigindo aos pais que recorram, 
frequentemente, aos cuidados de saúde. As mães, principalmente, são as que 
acompanham as crianças e para além disso têm que cumprir com as suas tarefas 
familiares e é natural que se sintam mais cansadas em relação às outras mães que 
não estão na mesma situação. Contudo, como os resultados do estudo demonstram, 
isto não quer dizer que a forma como se sentem, seja muito diferente das outras 
mães. Aliás, o auto-conceito que as mães com crianças portadoras de síndroma de 
Down têm é mais elevado e talvez seja por isso que avaliam a sua saúde de forma 
mais negativa por serem mais exigentes. 
2-Correlações intra-dimensões 
2.1- Dimensões de Resolução de Problemas 
Todos os factores relacionados com a resolução de problemas apresentam 
correlação positiva altamente significativa com a resolução de problemas total (RPT), 
excepto com o factor de agressividade intemalizada/externalizada (F7). 
Lazarus e Folkman (1984) sugerem que o coping focalizado na avaliação (o 
IRP coloca o indivíduo perante diferentes situações exigindo uma avaliação) engloba 
uma série de atitudes, que são desenvolvidas no sentido de compreender a situação 
e encontrar um significado para ela. A avaliação da situação envolve três tipos de 
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conjuntos de coping: análise lógica, que consiste em tornar controlável o evento 
stressante, a redefinição cognitiva, que implica a aceitação da situação e sua 
redefinição de forma positiva e controlada, e o evitamento e a negação, que 
correspondem à minimização da gravidade da situação. De facto, a resolução de 
problemas engloba uma série de factores que se relacionam com aquilo que Lazarus 
e Folkman (1984) sugerem. Os diferentes factores apelam a diversos 
comportamentos que na sua globalidade levam a um coping eficaz. 
2.2- Auto-Conceito 
As correlações positivas significativas e altamente significativas entre os 
factores de auto-conceito e o auto-conceito total vêm, de facto, confirmar a 
argumentação de Serra et ai. (1987a) de que se o auto-conceito resulta do conjunto 
de diferentes variáveis; o auto-conceito abrange a essência de outras dimensões. 
Como refere Gecas (1982) o auto-conceito influencia os processos de 
avaliação do meio e das consequências ambientais. O modelo transacional de 
Lazarus (1966) e Lazarus e Folkman (1984) argumenta que o auto-conceito reflecte 
a influência do meio sobre a pessoa e da pessoa sobre o meio. De facto, parece que 
a avaliação das mães de crianças com doença crónica, neste caso com síndroma 
de Down, alterou as características stressantes do meio por forma a manter o seu 
estado de normalidade. 
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2.3- Estrutura Familiar 
As dimensões da estrutura familiar, a coesão e a adaptabilidade, parecem 
caminhar na mesma direcção, isto é, quanto mais elevada for a coesão de uma 
família, mais elevada é a adaptabilidade. Contudo, nem uma coesão nem uma 
adaptabilidade extremamente altas reflectem um tipo familiar equilibrado. 
Os tipos familiares equilibrados têm valores médios e é por isso, que a 
correlação entre a coesão e a adaptabilidade e o tipo familiar é negativa. 
As famílias com coesão e adaptabilidade muito altas encontram-se em tipos 
familiares extremos, isto é, desequilibrados nas duas dimensões. Contudo, os 
valores apresentados na tabela de frequências revelam que tanto as famílias de 
crianças portadoras do síndroma de Down, como as famílias das outras crianças, 
representam, na sua maioria, tipos familiares equilibrados, em que a coesão e a 
adaptabilidade são médias. 
Para além disso, as famílias de uma criança portadora do síndroma de Down 
apresentam, no geral, tipos mais equilibrados que as famílias das crianças não 
portadoras. 
Boss (1987) afirma que o stress familiar causa uma perturbação no estado 
normal da família, sendo qualquer coisa que causa dificuldade ou exerce pressão ao 
sistema familiar. Boss (1988) e McCubbin, McCubbin e Thompson (1993) referem 
que o stress produz instabilidade no sistema familiar e que os acontecimentos 
stressantes apenas têm o potencial de causar mudanças. Entretanto, se o stress 
r e a | é sentido efectivamente pela família as suas consequências vão depender do 
significado que a família atribui ao acontecimento. 
Realmente, os resultados obtidos, relativamente à estrutura familiar, parecem 
confirmar a ideia de que o significado dos acontecimentos para a família é que vai 
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determinar se um evento é stressante, ou não. Boss (1987), também sugere que 
esse significado é o factor mais importante e determinará como o acontecimento é 
experienciado. 
As famílias de crianças com doença crónica parecem ter-se reorganizado face 
à situação stressante, se considerarmos que, de facto, a doença crónica, não sendo 
um evento normativo, provoca um estado de choque inicial. 
Talvez o tempo já tenha feito com que as famílias com crianças portadoras do 
síndroma de Down se tenham restruturado, ou então, concordamos com McCubbin 
e McCubbin (1993), quando afirmam que há resiliência familiar onde à troca de 
recursos entre os seus membros que levam ao ajustamento e à adaptação e, 
consequentemente, ao coping eficaz na resolução de problemas. 
3- Correlações inter-dimensões 
3.1- Resolução de Problemas/Auto-Conceito 
O quadro-18 resume as correlações positivas e negativas, significativas e 
altamente significativas entre o coping e o auto-conceito. Os factores do coping que 
fazem apelo ao confronto e à resolução activa dos problemas relacionam-se com os 
factores do auto-conceito que dizem respeito à sensação de auto-eficácia, 
maturidade e impulsividade. 
Além disso, a RPT (resolução de problemas total) correlaciona-se de forma 
positiva e altamente significativa com a dimensão de auto-eficácia do auto-conceito. 
Estes resultados sugerem que quanto maior a sensação de eficácia, 
maturidade e de impulsividade-actividade, melhores serão as estratégias de 
resolução de problemas. Quanto à dimensão da impulsividade, ela é definida no 
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I.C.A.C. (Inventário Clínico de Auto-Conceito) como actividade, ou seja, tendência 
para tomar iniciativas. 
Serra (1986) argumenta que o auto-conceito é um bom predictivo do coping, 
ou seja, as pessoas com um bom auto-conceito usam melhores estratégias de 
coping e vice-versa. 
Um indivíduo com um bom auto-conceito parece desenvolver a crença de que 
o controle que tem das situações é mais devido aos seus esforços do que às 
características da situação (Serra, 1986). 
Como sugerem Serra (1986) e Serra et ai. (1988) a sensação de auto-eficácia 
sentida pelo indivíduo influencia o coping, por ele achar que tem capacidade de 
confrontar e resolver activamente os problemas. 
3.2 Resolução de Problemas/Estrutura Familiar 
A maioria dos factores da resolução de problemas tem correlações negativas, 
não significativas, com as dimensões do coping e isto leva-nos a concluir que 
aquelas dimensões necessárias a um coping eficaz não podem estar relacionadas 
com aspectos de uma coesão e adaptabilidade altas (extremos). 
De facto, o extremo das duas dimensões familiares não tem a ver com o 
saber lidar com a situação. As famílias que têm altos níveis de coesão e 
adaptabilidade são famílias disfuncionais (Oison et al. 1979). 
As correlações negativas e altamente significativas encontram-se entre as 
dimensões do coping, que fazem apelo às estratégias de controle das emoções, o 
sentimento de auto-responsabilização e medo, e a coesão. A coesão alta é 
caracterizada por uma ligação emocional elevada e por pouca autonomia entre as 
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pessoas da família. Uma ligação emocional elevada não parece estar controlada e, 
se não há autonomia individual na família, as pessoas sentir-se-ão responsáveis 
pelo quê ? 
Olson et ai. (1979) sugere que um grau equilibrado de coesão, e não uma 
coesão alta, permite um funcionamento familiar eficaz. Se considerarmos que o meio 
influencia as atitudes da pessoa, numa relação transacional (Bronfenbrenner, 
1986,1994), então podemos supor que um meio equilibrado melhora a capacidade 
individual de gestão do stress, logo melhora a capacidade de resolução de 
problemas. 
As dimensões agressividade (F7) e pedido de ajuda (F1) de resolução de 
problemas, demonstram correlação negativa altamente significativa e significativa, 
relativamente à adaptabilidade. 
A adaptabilidade, no modelo de Oison, é caracterizada pela capacidade de 
mudança na estrutura familiar, na definição de regras e papéis. Uma adaptabilidade 
equilibrada é flexível e permite que os membros da família interajam entre si, de 
forma a contribuir para o equilíbrio familiar. 
A estrutura familiar com uma adaptabilidade elevada não é funcional e 
características como a agressividade e a incapacidade de pedido de ajuda parecem 
enquadrar-se nas famílias disfuncionais. 
3.3- Auto conceito/estrutura familiar 
A dimensão aceitação/rejeição social (F1) do auto-conceito, tem uma 
correlação positiva significativa com a coesão, enquanto que a dimensão 
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impulsividade-actividade e o auto-conceito total têm uma correlação positiva 
significativa com a adaptabilidade. 
Uma coesão e adaptabilidade elevadas reflectem uma disfuncionalidade na 
estrutura da família, fazendo com que o tipo familiar seja extremo 
(emaranhado/caótico) e uma aceitação e impulsividade elevadas também parecem 
não estar controladas ou bem percepcionadas, podendo acontecer que em famílias 
desequilibradas, a percepção da aceitabilidade e actividade-impulsividade sejam 
utilizadas como uma estratégia de negação do problema em que se encontram. 
Altschuler (1997) refere que há famílias em que o medo de se 
desequilibrarem é tão grande que mesmo os pequenos ajustamentos são 
impensados, tomando-se rígidas. Ao mesmo tempo, essa rigidez é mantida pela 
incapacidade de utilizar um coping adequado. 
3.4- Dimensões de saúde/auto-conceito 
É surpreendente verificar que quase todas as dimensões de saúde têm 
correlações negativas, e algumas negativas significativas, com o auto-conceito. 
Estes resultados levam-nos a pensar que quanto melhor a pessoa se vê a si própria, 
mais exigente é com a sua saúde. 
As escalas de desempenho, do SF-36, medem a limitação em termos do tipo 
e da quantidade de trabalho executado e são essas escalas (dimensão do 
desempenho emocional e desempenho físico) que obtêm correlações negativas 
significativas com o auto-conceito. Isto vem reforçar a ideia de maior exigência, em 
termos de desempenho, pelas pessoas com um alto auto-conceito. 
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Fits (1972, citado por Serra, 1988), argumenta que o auto-conceito é uma 
componente importante do comportamento humano e é um indicador valioso do 
estado de saúde mental do ser humano. Logo, se as dimensões de saúde variam na 
razão inversa do auto-conceito, um auto-conceito baixo indica níveis elevados nas 
dimensões de saúde então, será que a saúde pode ser avaliada objectivamente, ou 
vai depender da forma como o indivíduo a percepciona? E se a qualidade de vida 
está relacionada com o estado de saúde, poder-se-á dizer que uma pessoa com um 
baixo auto-conceito, não tem qualidade de vida ? 
Rosser (1992) sugere que a qualidade de vida relacionada com a saúde é um 
conceito subjectivo e prende-se à percepção que os indivíduos têm do seu estado 
de saúde. 
Outro aspecto que se torna pertinente é analisar a definição de saúde 
proposta pela OMS. Como podemos constatar, os dados estatísticos revelam não 
existirem correlações positivas significativas entre todas as dimensões; as que 
fazem apelo a um auto-conceito elevado, às estratégias de coping eficazes, à saúde 
e às dimensões da estrutura familiar. 
O ser humano pode ter áreas de funcionamento óptimo mas, concerteza, que 
muito dificilmente conseguirá estar completamente bem em todas as suas 
dimensões, simultaneamente. 
3.5- Dimensões de saúde/resolução de problemas 
As dimensões Função Física (FF) e Vitalidade (VT) apresentam correlações 
positivas significativas com a resolução de problemas total (RPT). Isto parece 
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traduzir que quanto mais eficazes são as estratégias de resolução de problemas, 
mais as pessoas percepcionam ter uma boa capacidade física e vitalidade. 
A forma como o indivíduo lida com o ambiente (coping) e a percepção que 
tem da sua actuação no meio vão influenciar positiva ou negativamente a qualidade 
de vida (Honari, 1999). 
4- Síntese Final 
O trabalho com deficientes: ver que são as mães, na maioria das vezes, a 
cuidarem dos seus filhos, ver a forma como reagem às suas angústias e aos seus 
medos, levou-nos a supor que a qualidade de suas vidas estaria aquém da 
qualidade de vida das mães que não tinham crianças deficientes. Por outro lado, 
verificámos que elas resolviam os seus problemas de forma eficaz e que não se 
sentiam inferiorizadas perante os outros. Pelo contrário, por vezes, demonstravam 
ser resilientes e ter uma auto-estima elevada. 
Então, tudo isto levou-nos a pensar como seriam de facto as suas vidas em 
termos pessoais e familiares e como avaliariam a qualidade de suas vidas. 
O que concluímos neste estudo é que a qualidade de vida das mães com 
crianças com doença crónica não é inferior à qualidade de vida das outras mães. De 
facto, parece não haver melhor ou pior qualidade de vida; o que acontece é que a 
vida das pessoas difere em muitos aspectos e é a forma como a pessoa vê a sua 
própria vida que vai determinar se ela tem ou não qualidade. Outro aspecto 
importante é constatar que as mães de crianças com doença crónica encontram 
estratégias de resolução de problemas que são tão eficazes como as das outras 
mães. 
145 
REFERÊNCIAS 
Aldous, J. (1978). Family Carers: Developmental Change in Families. New York: 
Wiley. 
Altschuler, J. (1997). Working with chronic illness. London: Macmillan Press Ltd. 
Anderson, K.H. & Tomlinson, P.S. (1992). The family health system as na emerging 
paradigmatic view of nursing image, 24(1 ), 57-63. 
Andrade, D. (1997). Anomalias dento-maxilo-faciais: uma revisão. In Primeira 
Reunião Internacional sobre Trissomia 21. 
Barkauskas, V.H. (1986). Community health nursing. In B.B. Logan & CE. Dawkins 
(Eds.), Family-Centered Nursing in the Community. Menlo Park, CA: Addison-
Wesley. 
Bomar, P.J. & Cooper, S. (1996). Family stress. In P. J. Bomar, PhD, Rn, (Eds.), 
Nurses and Family Health Promotion Concepts, Assessment, and Interventions. New 
York: W.B. Saunders Company 
Boss, P.G. (1987). Family stress. In M. Sussman & S. Steinmetz (Eds), Handbook on 
Marriage and the Family. New York: Plenum. 
Boss, P.G. (1980). Normative family stress: family boundary changes across the life-
span. Family Relations, 29, 150-445. 
Boss, P.G. (1988). Family Stress Management. Newbury Park. CA: Sage. 
Bowling, A. (1995). Measuring disease, a review of disease-specific quality of life 
measurement scales. Suffolk, Buckingham:Open University Press. 
146 
Referências 
Bradford, R.(1997). Children, Families and Chronic Disease: Psychological Models 
and Methods of Care. London: Routledge. 
Brannon, L. & Feist, J. (1997). Health Psychology. An Introduction to Behavior and 
Health (3rd ed.). U.S.A: Brooks/Cole Publishing Company. 
Breslau, N., Salkever,D. & Staruch, K. (1982). Woman's labour force activity and 
responsability for disabled dependants. Journal of Health and Social Behaviour. 67, 
344-353. 
Bronfenbrenner, U. (1986). Ecology of the family as a context for human 
development: research perspective. Developmental Psychology, 22, 723-742. 
Bronfenbrenner, U. (1989). Ecological systems theory. Annals of Child Development, 
6, 187-249. 
Bronfenbrenner, U. (1994). A Ecologia do Desenvolvimento Humano: Experimentos 
Naturais e Planejados. Porto Alegre: Artes Médicas. 
Brown, B. (1984). Between Health and lllnes: New Notions on Stress and the Nature 
of Well-being. Boston: Houghton Mifflin. 
Buendia, J. (1999). Familia y Psicologia dela Salud. Madrid: Ediciones Pirâmide. 
Buunk, B, Gibbons, F.X. & Reis-Bergan, M. (1997). Social comparison in health and 
illness: a historical overview. In B. Buunk & F.X. Gibbons (Eds.), Health, Coping and 
Well-being. Mahuah: Lawrence Erlbaun Associates. 
Burr, W.R., Klein, S.R., & Baum, CM. (1994). Reexamining Family Stress. Thousand 
Oaks: Sage. 
Byng-Hall, J. (1991). Family scripts and loss. In F. Walsh and M. McGoldrick (Eds.), 
Living Beyond Loss. London: Norton. 
- ■ ' ' XÂÏ 
Referências 
Cardoso, R., Veríssimo, R., Pais, A.B., Palhinhas, J. & Moura, L. (1988). Avaliação 
do meio, auto-conceito e mecanismos de coping: determinantes apriorísticos dos 
traços psicopatológicos. Psiquiatria Clínica, 9 (4), 239-265. 
Casey, B.A. (1996). The family as a system. In P. J. Bomar, PhD, Rn, (Eds.), Nurses 
and Family Health Promotion Concepts, Assessment, and Interventions. New York: 
W.B. Saunders Company. 
Cherry, C.J.L. (1996). Family Health Promotion and Health Protection. In P. J. 
Bomar, PhD, Rn, (Eds.). Nurses and Family Health Promotion Concepts, 
Assessment, and Interventions. New York: W.B. Saunders Company. 
Curran, D. (1983). Traits of a Healthy Family. Minneapolis: Winston. 
Danielson, C.B., Hamel-Bissell, B. & Winsted-Fry, P.(Eds.). (1993). Families, Health, 
and Illness Perspectives on Coping and Intervenions. St. Louis: Mosby 
Doane, J.A, Hill, W.L. & Diamond, D. (1991). A developmental view of therapeutic 
bonding in the family: treatment of the disconnected family. Family Process, 30 (2), 
155-214. 
Doherty, W.J. & Campbell, T.J. (1989). Families and Health. Newbury Park, CA: 
Sage. 
Drotar, D. & Strum, L. (1988). Parent-practitioner communications in the 
management of non-organic failure to thrive. Family Systems Medicine, 6(3), 304-
343. 
Duvall, E.M. & Miller, B.C. (1985). Marriage and Family Development (6th ed.). New 
York: Harper & Row. 
Eiser, C. (1990). Chronic Childhood Disease. Cambridge: Cambridge University 
Press. 
148 
Referências 
Ferreira, P.L. (1997). Guia para codificação do Questionário de Saúde SF-36. 
Disciplina Medição de Resultados em Saúde do Mestrado em Gestão e Economia 
da Saúde. Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. 
Fielding, D. (1985). Chronic ilness in children. In F. Watts (Ed.) New Perspectives in 
Clinical Psychology: British Psychological Society Books 
Fishbein, M. & Ajzen, I. (1975). Belief, Attitude, Intention, and Behavior: An 
Introduction to Theory and Research Reading. MA: Addison-Wesley. 
Flandrin, J.L. (1994). Famílias: Parentesco, Casa e Sexualidade na Sociedade 
Antiga. Lisboa: Editorial Estampa. 
Fleck, M.P.(1998). Projeto Desenvolvido no Brasil pelo Grupo de Estudos em 
Qualidade de Vida. Porto Alegre: Serviço de Psiquiatria do Hospital de Clínicas de 
Porto Alegre. 
Friedman, M.M. (1992). Family Nursing: Theory and Assessment (3rd ed.). Norwalk, 
CT: Appleton & Lange. 
Galvin, K.M., & Brommel, B.J. (1986). Family Communication: Cohesion and 
Change. London: Glenview & Foresman. 
Gardner, E.J. (1977). Síndrome de Down. Genética (5th ed.). Rio de Janeiro: 
Edições Interamericana. 
Geada, M. (1996). Mecanismos de defesa e de coping e níveis de saúde em adultos. 
Análise Psicológica, 2-3 (XIV), 191-201. 
Gecas, V. (1982). The self-concept. Annual Review Sociology, 8, 1-33. 
Guerin, P.J. (1976). Family Therapy: Theory and Practice. New York: Gardner Press. 
Referências 
Gurman, A S., & Kniskem, D.P. (Eds.), (1981). Handbook of Family Therapy, II. New 
York: Brunner/Mazel. 
Hanson, S.M.H. & Boyd, ST. (1996). Family, Health Care Nursing: Theory, Practice 
and Research. Philadelphia: Davis. 
Hanson, S.M.H. & Mischke, K.B. (1996). Family health assesment and intervention. 
In P. J. Bomar, PhD, Rn, (Eds.), Nurses and Family Health Promotion Concepts, 
Assessment, and Interventions. New York: W.B. Saunders Company. 
Hauser S., Jacobson, A., Wertlieb, D., Weiss-Perry, B., Follansbee, D. Wolfsdorf, J., 
Herskowitz, R., Houlihan J, & Rajapark, D. (1986). Children with recently diagnosed 
diabetes: interactions within their families. Health Psycchology, 5, 273-296. 
Hill, R. & Mattessich, P. (1979). Family development theory and life span 
development . In P.B. Baltes & O.G. Brim, Jr. (Eds.), Life Span Development and 
Behaviour (Vol.2). New York: Academic Press. 
Hobbs, N. & Perrin, J. (1985). Issues in the Care of Children with Chronic llness. 
London:Jossey-Bass 
Hodes M.& Moorey , S.(1993). Mind body and psychotherapies, in M. Hodes and S. 
Moorey (eds), Psychological Treatment in Disease and llness London: Gaskill. 
Honari, M. (1999). Health Ecology: Health, Culture and Human-Environment 
interaction. London: Routledge. 
Hymovich, D.P. & Hagopian, G.A.(1992). Chronic Illness in Children and Adults: 
Psychosocial Approach. Philadelphia: Dounders. 
Johnson, M.N., Vaughn-Wrobel, B., Ziegler, S.M., Hough, L, Bush, H.A.,& Kurtz, P. 
(1982). Use of the Neuman health-care systems model in the master's curriculum: 
Texas women's university. In B. Neuman (Ed.), The Neuman Systems Model: 
Application to Nursing Education and Practice. Norwalk, CT: Appleton-Century-
Crofts. 
150 
Referências 
Kaplan, R.M. (1985). Quality of Life Measurements. In P. Karoly (Ed.), Measurement 
Strategies in Health Psychology. New York: John Wiley & Sons, Inc. 
Kazak & Nachman (1991). Families of chronically ill children: a systems and social-
ecological model of adaptation and challenge.Journal of Consulting and Clinical 
Psychology, 57 (1) 25-30. 
Kind, P., Rosser, W & Williams (1982). Valuation of quality of life: some psychometric 
evidence. In M.W. Jones-Lee (Ed.), The Value of Life and Safety, Amsterdam: 
Elsevier. 
Kroll, L. & Jacobs, B. (1995). Children coping with the death of a sibling. Journal of 
the Royal Society of Medicine. 88, 426-427 
Lazarus, R.S. (1966). Psychological Stress and the Coping Process. New York: 
McGraw-Hill. 
Lazarus, R.S. & Cohen, J.B. (1977). Environmental stress. In L. Altman e J.F. 
Wohlwill (Eds), Human Behavior and the Environment: Current Theory and 
Research, 2. Nova Iorque: Plenum Press. 
Lazarus, R.S. & Folkman, S. (1984). Stress, Appraisal and Coping. New York: 
Springer. 
Lazarus, R.S. & Folkman, S. (1989). Transactional theory and research on emotions 
and coping. European Journal of Personality, 1, 141-170 
Leventahl, H., Meyer, D. & Nerenz, D. (1980). The commom sense representation of 
illness danger. In S. Rachman (Ed.), Medical Psychology, 2, 7-30. New York: 
Pergamon. 
Leventhal, H. & Nerenz, D. (1985). The assessment of illness cognition. In P Karoly 
(Ed.), Measurement Strategies in Health Psychology. New York: John Wiley. 
151 
Referências 
Lubkin, LM. (1986). Chronic Illness: Impact and Interventions. Boston: Jones and 
Bartlett Publichers. 
MacLean , W., Perrin, J., GortMaker.S. & Pierre,C.(1992). Psychological adjustement 
of children with asthma:effects of illness severity and recent stressfull life events. 
Journal of Pediatric Psychology. 17(2) 159-172 
Mattsson A. (1982). Long term physical illness in childhood: A challenge to 
psychosocial adaptation. Pediatrics, 50, 801-811. 
Mealey, A.R., Richardson, H. & Dimico, G. (1996). Family Stress Management In P. 
J. Bomar, PhD, Rn, (Eds.), Nurses and Family Health Promotion Concepts, 
Assessment, and Interventions. New York: W.B. Saunders Company. 
McCubbin, M.A. & McCubbin, H.I. (1993). Families coping with illness: the resiliency 
model of family stress, adjustment and adaptation. In C.B. Danielson, B. Hamel-
Bissell & P. Winstead-Fry (Eds.), Families Health and Illness: Perspectives on 
Coping and Intervention. St. Louis: Mosby Year Book. 
McCubbin, H.I., McCubbin, M.A. & Thompson, A.I. (1993). Resiliency in families. In 
T.H. Brubaker (Ed.), Family Relations: Challenges for the Future, 1, Newbury Park, 
CA: Sage. 
McCubbin, H. I. & Patterson, J. (1981). Family transitions: adaptation to stress. In H.I. 
McCubbin & C.R. Figley (Eds.), Stress and the Family, 1, Coping with Normative 
Transitions. New York: Brunner/Mazel. 
McCubbin, H. I. & Patterson, J. (1983). Family stress adaptation to crises, a double 
ABCX model of family behavior. In D.H. Olson & B.C. Miller (Eds.), Family Studies 
Review Year Book. Beverly Hills: Sage. 
McCubbin, H.I. & Thompson, A.I. (1987). Family Assessment Inventories for 
Research and Practice. Madison, Wl: University of Wisconsin. 
152 
Referências 
McGòldrick, M. & Carter, E. A. (1982). The family life cycle. In F. Walsh (Ed.). Normal 
Family Process. New York: Guilford Press. 
Miller, J.R. & Janosik, E. (1980). Family-Focused Care. San Francisco: McGraw-Hill. 
Minuchin, S. (1974). Families and Family Therapy. Cambridge, MA: Harvard 
University Press. 
Minuchin, S. Baker, L, Rosman, B., Leibman, R., Milman, L. & Todd, T. (1975). A 
conceptual model of psychosomatic illness in children. Archieves of General 
Psychiatry, 32, 1031-1038. 
Moos, R. (1988). Life Stressors and coping ressources influence health and 
wellbeing. Evaluación psicológica/Psychological assesment, 4(2), 133-158. 
Moos, R.H. & Schaefer, J. A.(1984). The crisis of physical illness. An overview and 
conceptual approach. In H. Moos (Ed.), Coping with Physical Illness. New 
Perspectives. New York: Pergamon. 
Moss-Morris, R., Pétrie, K. & Weinman, J. (1999). Functioning in chronic fatigue 
syndrome: Do illness perceptions and coping play a regulatory role?. British Journal 
of Health Psychology. 
Mulhern,R. Wasserman, A., Friedman,A. & Fairclough, D. (1989). Social competence 
and behavioral adjustement of children who are long-term survivors of cancer. 
Pediatrics, 83, 18-25. 
Neuman, B. (1980). The Betty Neuman health-care systems model: A total person 
approach ti patient problems. In J.P. Riehl & C. Roy (Eds.), Conceptual Models for 
Nursing Practice (2nd ed.). New York: Appleton-Century-Crofts. 
Neuman, B. (1982). The Neuman System Model. Norwalk, CT: Aplleton-Century-
Crofts. 
153 
Referências 
Neuman, B. (1983). Family intervention using the Betty Neuman health care systems 
model. In I. Clements & F. Roberts (Eds.), Family Health: A Theoretical Approach to 
Nursing Care. New York: Wiley 
Neuman, B. (1989). The Neuman System Model. In B. Neuman (Ed.), The Neuman 
Systems Model, Norwalk, CT: Appleton & Lange. 
Ogden, J. (1999). Psicologia da Saúde. Lisboa: CLIMEPSI Editores. 
Olson, D.H., McCubbin, H.I., Barnes, H.L, Larsen, A.S., Muxen, M.L. & Wilson, 
M.A.(1983). Families: What Makes them Work? Beverly Hills: Sage. 
Olson, D.H. (1986). Circumplex model VII: Validation studies and FACES III. Family 
Process, 35, 337-351. 
Olson, D.H., Portner, J., & Lavée, Y. (1985). FACES III. Family Social Science. St. 
Paul: University of Minnesota. 
Olson, D.H., Sprenkle, D., & Russell, C. (1979). Circumplex Model of marital and 
family systems: cohesion and adaptability dimensions, family types, and clinical 
apllications. Family Process, 18. 3-28. 
Olson, D.H., Sprenkle, D., & Russell, C. (Eds.). (1989). Circumplex Model: 
Systematic Assessment and Treatment of Families. New York: Hawthorn Press. 
Palha, M. (1999). Trissomia 21. Lisboa: Associação Portuguesa de Portadores de 
Trissomia21. 
Patterson, J.M. & McCubbin, H.I. (1985). Family inventory of life events and changes. 
In D.H. Olson (Ed.), Family Inventories: Inventories Used in a National Survey of 
Families across the Family Crisis Life Cycle. St. Paul: University of Minnesota. 
Pearlin, L.I. & Schooler, C. (1982). Family stress, coping and social support. In H.I. 
McCubbin, A.E., Cauble, & J.M. Patterson (Eds.). The Structure of Coping. 
Springfield: Thomas. 
154 
Referências 
Pelechano, V. (1992). Personalidad y estratégias de afrontamiento en pacientes 
crónicos. Análísis y Modification de Conducts, 18,167-201. 
Pender, N. (1987). Health Promotion in Nursing Practice (2nd.). Los Altos, CA: Third 
Party. 
Pender, N. Barkauskas, V. Hayman, L. Rice, V. & Anderson, E. (1992). Health 
promotion and disease prevention: Toward excellence in nursing practice and 
education. Nursing Outlook, 40(5), 106-109. 
Pless, I. & Perrin, J.M. (1985) Issues common to a variety of ilnesses. In N. Hobbs 
and J. Perrin (Eds) Issues in the Care of Children with Chronic Illness . London: 
Jossey-Bass. 
Pratt, L. (1976). Family Structure and Effective Health Behavior. Boston: Houghton-
Mifflin. 
Ribeiro, J.L.P. (1994a) A Psicologia da saúde e a segunda revolução da saúde: 
áreas de intervenção e perspectivas futuras. In Mclntire (Ed.), Psicologia da Saúde: 
áreas de intervenção e perspectivas. Braga: Associação dos Psicólogos 
Portugueses. 
Ribeiro, J.L.P. (1994b). A Psicologia da Saúde, Saúde e doença. In Mclntire (Ed.), 
Psicologia da Saúde: áreas de Intervenção e perspectivas futuras. Braga: 
Associação dos Psicólogos Portugueses. 
Ribeiro, J.L.P. (1999). Investigação e Avaliação em Psicologia e Saúde. Lisboa 
Climepsi Editores, 
Rolland, J.S.(1987). A conceptual model of chronic and life threatening illness and 
its impact on families. In C.S. Chilman, E.W. Nunnally & F.W. Cox (Eds.), Chronic 
Illness and Disability. Newbury Park: Sage. 
Rolland, J.S.(1988). Chronic illness and the family life cycle. In B. Carter & N. 
McGoldrick (Eds.), The Changing Family Life Cycle: A Framework for Family 
Therapy. New York: Gardner Press. 
155 
Referências 
Roth, P. (1996). Family Health Promotion During Transitons. New York: John Wiley, 
Inc. 
Ross, B. & Cobb, K.L. (1990) Family Nursing: A Nursing Process Approach. 
Redwood City. CA: Adison-Wesley. 
Rosser, R.M. (1992). Index of health-related quality of life. In A. Hopkins (Ed.), 
Measures of quality of life and uses to wich such measures may be put. London: 
Royal College of Physicians. 
Sabbeth, B. & Laventhal, J. (1984) Marital adjustment to chronic childhood illness: a 
critique of the literature. Pediatrics, 73, 762-768. 
Schnittger, M.H. & Bird, G.W. (1990). Coping among dual career men and women 
across the family life cycle. Family Relations, 39(2), 199-205. 
Selye, H. (1974). Stress Without Distress. New York: The New American Library. 
Selye, H. (1982). History and present status of the stress concept. In Goldberger & S. 
Breznitz (Eds.), Handbook of stress: Theoretical and Clinical Aspects. New York: 
Free Press. 
Serra, A.V. (1986). O inventário clínico de auto-conceito. Psiquiatria Clínica, 1 (2), 
67-84. 
Serra, A.V. (1988). Um estudo sobre coping: O Inventário de Resolução de 
Problemas. Psiquiatria Clínica, 9, (4), 301-316. 
Serra, AV., Firmino, H. & Matos, A. P. (1987a). Influência das relações pais/filhos no 
auto-conceito. Psiquiatria Clínica, 8(3), 137-141. 
Serra, AV., Firmino, H. & Matos, A P. (1987b). Auto-conceito e locus de controlo. 
Psiquiatria Clínica, 8 (3), 143-146. 
156 
Referências 
Serra, AV., Firmino, H. & Ramalheira, C. (1988). Estratégias de coping e auto-
conceito. Psiquiatria Clínica, 9 (4), 317-322. 
Shontz, F.C. (1975). The Psychological Aspects of Physical Illness and Disability. 
New York: Macmillan. 
Skuse, D. (1994) Feeding and sleep disorders. In M. Rutter, E. Taylor and L. Hersov 
(Eds) Childs and Adolescent Psychiatry: Modern Approaches. Oxford: Blackwell. 
Smith, J.A.(1983) The Idea of Health:lmplications for the Nursing Professional. New 
York: Teachers College Press, Columbia University. 
Steinglass P. & Horan, H. (1988). Families and chronic medical illness, in F. Walsh 
and C. Anderson (Eds.), Chronic Disorders and the Family. New York:: Hayworth. 
Taylor, S.E. (1983). Adjustment to threatening events: A theory of cognitive 
adaptation. American Psychologist, 3, 1161-1173. 
Taylor, S.E., Lichtman, R.R. & Wood, J.V. (1984). Attribuitions, beliefs about control 
and adjustment to breast cancer. Journal of Personality and Social Psychology, 46, 
489-502. 
Taylor, S.E. & Aspingwall, J. (1993). Coping with chronic illness. In L. Goldberg & S. 
Breznitz (Eds.). Hanndbook on Stress: Theoretical and Clinical Aspects, (2nd ed.). 
New York:: The Free Press. 
Trumble, S. (1999). Como Tratar a las Personas com Síndrome de Down: Algunos 
atos para el doctor de la família. Monash University. 
Varni, J. & Wallander, J. (1988) Pediatric chronic disabilities: hemophilia and spina 
bifida as examples. In D. Routh (ed.) Handbook of Pediatric Psychology. New York: 
Guilford Press. 
Walker, G. (1991). In the Midst of Winter. London: Norton. 
157 
Referências 
Walsh, F. (1982) Conceptualizations of normal family functioning. In F. Walsh (Ed.), 
Normal Family Process. New York: Guilford Press. 
Watzlawick, P., Beavin, J. & Jackson, D. (1967). Pragmatics of Human 
Communication. New York: W.W. Norton. 
Weiner, B. (1986). An Attributional Theory of Motivation and Emotion. New York: 
Springer-Verlag. 
Woods, B. (1994). One articulation of the structural family therapy model: a 
biobehavioural family model of chronic illness in children. Journal of Family, 16, 53-
71. 
Wright, L.M. & Leahey, M. (1994). Nurses and Families: A Guide to Family 
Assessment and Intervention. Philadelphia: F. A. Davis. 
158 
ANEXOS 
ANEXO 1 
Consentimento Informado 
O presente estudo destina-se a avaliar a qualidade de vida das mães com crianças 
portadoras do síndroma de Down. Os dados obtidos neste estudo irão permitir que no futuro 
os técnicos saibam lidar, cada vez melhor, com as famílias, principalmente com as mães. 
Contudo, o estudo só poderá ser realizado se as mães com crianças portadoras do 
síndroma de Down contribuírem com a sua experiência.. 
Todos os dados fornecidos serão confidenciais e se concordar em participar neste 
estudo, por favor assine no espaço abaixo. 
Muito obrigado por aceitar dar a sua importante contribuição para este estudo. 
Tomei conhecimento do objectivo do estudo e do que tenho de fazer para participar 
nele. Fui esclarecida sobre todos os aspectos que considero importantes e as perguntas que 
coloquei foram respondidas. Fui informado que tenho direito a recusar participar e que a 
minha recusa em fazê-lo não terá consequências para mim. Assim, declaro que aceito 
participar na investigação. 
Assinatura: Data: / / 
ANEXO 2 
Folhas de Identificação 
Por Favor, responda a todas as questões. Todos os dados obtidos serão confidenciais. 
Identificação do Filho(a) 
Data Nascimento : / I Idade : 
Sexo: Masculino ( ) Feminino ( ) 
Instituição que frequenta: 
Identificação da Mãe 
Data de Nascimento: / / Idade: 
Estado Civil: _____ 
Nacionalidade: _______ 
Habilitações Literárias: 
Profissão: 
Morada: Rua ou Lugar: . 
Freguesia: Concelho: 
Telefone: . 
Identificação dos Filhos 
Escreva as idades, o sexo (masculino por M e feminino por F) e o estado civil, começando 
pelo filho mais velho. Em seguida, faça um círculo à volta do número em que se encontra o 
filho identificado. 
Idade Sexo Estado Civil 
1° 
2o 
3o 
40 
5o 
6o 
Observações: 
Data da Entrevista: / / 
Por Favor, responda a todas as questões. Todos os dados obtidos serão confidenciais. 
Identificação do Filhota) 
Data Nascimento: / I Idade: 
Sexo: Masculino ( ) Feminino ( ) 
Diagnóstico Médico: efectuado em / / ou em que 
idade 
Instituição que frequenta: _ 
Identificação da Mãe 
Data de Nascimento: / / Idade: 
Estado Civil: 
Nacionalidade: 
Habilitações Literárias: 
Profissão: 
Morada: Rua ou Lugar: 
Freguesia: Concelho: 
Telefone: 
Identificação dos Filhos 
Escreva as idades, o sexo (masculino por M e feminino por F) e o estado civil, começando 
pelo filho mais velho. Em seguida, faça um círculo à volta do número em que se encontra o 
filho portador de deficiência. 
Idade Sexo Estado Civil 
1° 
2o 
3o 
40 
5o 
6o 
Observações: 
Data da Entrevista: / / 
ANEXO 3 
Questionário de Saúde SF-36 
QUESTIONÁRIO DE 
ESTADO DE SAÚDE 
As questões que se seguem pedem-lhe opinião sobre a sua saúde, a 
forma como se sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as 
actividades habituais. Pedimos que leia com atenção cada pergunta e que 
responda o mais honestamente possível. 
Se não tiver a certeza sobre a resposta a dar, dê-nos a que achar mais 
apropriada e, se quiser, escreva um comentário a seguir à pergunta. 
A informação que nos fornecer nunca será usada de modo a poder ser 
identificado/a. 
Para as perguntas 1 e 2. por favor coloque um círculo no número que melhor descreve a sua saúde. 
1. Em geral, diria que a sua saúde é: 
Óptima 1 
Muito boa 2 
Boa 3 
Razoável 4 
Fraca 5  
2. Comparando com o que acontecia há um ano, 
como descreve o seu estado geral actual: 
Muito melhor 1 
Com algumas melhoras 2 
Aproximadamente igual 3 
Um pouco pior 4 
Muito pior 5 _ _ 
3. As perguntas que se seguem são sobre actividades que executa no seu 
dia-a-dia. Será que a sua saúde o/a limita nestas actividades? Se sim, 
quan to? (Por favor assinale com um círculo um número em cada linha) 
Sim, Sim, Não, 
muito um nada 
limitado pouco limitado 
a. Actividades violentas, tais como correr, levantar 
pesos, participar em desportos violentos 1 2 3 
b. Actividades moderadas, tais como deslocar uma 
mesa ou aspirar a casa 1 2 3 
c. Levantar ou carregar as compras de mercearia 1 2 3 
d. Subir vários lanços de escada 1 2 3 
e. Subir um lanço de escadas 1 2 3 
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 2 3 
g. Andar mais de 1 Km 1 2 3 
h. Andar vários quarteirões 1 2 3 
i. Andar um quarteirão 1 2 3 
j . Tomar banho ou vestir-se sozinho/a 1 2 3 
4. Durante as últimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades 
diárias, algum dos problemas apresentados a seguir como consequência do 
Seu estado de Saúde físico? (Por favor, em cada linha, ponha um círculo à volta do número 1, 
se a sua resposta for Sim, e à volta do número 2, se a resposta for Não). 
SIM NÃO 
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades ... 1 2 
b. Fez menos do que queria 
e. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras actividades 
d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras 
actividades (por exemplo, foi preciso mais esforço) 
5. Durante as últimas 4 semanas teve, com o seu trabalho ou com as suas 
actividades diárias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a 
quaisquer problemas emocionais? (Por favor, em cada linha, ponha um círculo à volta do 
número 1, se a sua resposta for Sim, e à volta do número 2, se a resposta for Não). 
SEM NÃO 
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades ... 1 2 
b. Fez menos do que queria 1 2 
c. Não executou o trabalho ou outras actividades tão 
cuidadosamente como era costume 1 2 
[ Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor, ponha um círculo no número que melhor descreve a sua saúde. 
6. Durante as últimas 4 semanas, em que medida é que a sua saúde física ou 
problemas emocionais interferiram com o seu relacionamento social 
normal com a sua família, amigos, vizinhos ou outras pessoas? 
Absolutamente nada 1 
Pouco 2 
Moderadamente 3 
Bastante 4 
Imenso 5 
7. Durante as últimas 4 semanas teve dores? 
Nenhumas 1 
Muito fracas 2 
3 Ligeiras 
Moderadas 4 
5 
Muito fortes 6 
8. Durante as últimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o 
seu trabalho normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho 
doméstico)? 
Absolutamente nada 1 
Um Pouco 2 
Bastante 3 
Moderadamente 4 
Imenso 5 
9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sente, 
como lhe correram as coisas nas últimas quatro semanas. 
Para cada pergunta, coloque por favor um círculo à volta do número que 
melhor descreva a forma como se sentiu. 
Certifique­se que coloca um círculo em cada linha. 
Quanto tempo, nas últimas quatro SemPre A m a i f Bastan- M^m Pouco Nunca 
^ r » ■ ­» parte ^Q te tempo tempo 
Semanas... tempo tempo 
a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? 1 2 3 4 5 6 
b. Se sentiu muito nervoso/a? 1 2 3 4 5 6 
c. Se sentiu tão deprimido/a que nada o/a 
animava? 1 2 3 4 5 6 
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? 1 2 3 4 5 6 
e. Se sentiu com muita energia? 1 2 3 4 5 6 
f. Se sentiu triste e em baixo? 1 2 3 4 5 6 
g. Se sentiu estafado/a? 1 2 3 4 5 6 
h. Se sentiu feliz? 1 2 3 4 5 6 
i. Se sentiu cansado/a 1 2 3 4 5 6 
10. Durante as últimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saúde 
física ou problemas emocionais limitaram a sua actividade social (tal 
como visitar amigos ou familiares próximos)? 
Sempre 1 
A maior parte do tempo 2 
Algum tempo 3 
Pouco tempo 4 
Nunca 5 
11. Por favor, diga em que medida são verdadeiras ou falsas as seguintes 
afirmações. 
Ponha um círculo para cada linha. 
- Verdade 
e 
e 
Não sei Falso Absolu-
tamente 
falso 
a. Parece que adoeço mais facilmente do 
que os outros 1 
b. Sou tão saudável como qualquer 
pessoa 1 
c. Estou convencido/a que a minha saúde 
vai piorar 1 
d. A minha saúde é óptima 1 
MUITO OBRIGADO 
ANEXO 4 
Inventário Clínico de Auto-Conceito 
INVENTÁRIO CLÍNICO DE AUTO­CONCEITO 
(A. VAZ SERRA) 
Nome: Idade: Est. Civil: 
Sexo: Hab. Literárias: Profissão: 
Naturalidade: . Residência: 
F 1 ( 1 + 4 +9+ 1 6 + 1 7 )= F 2 (3+ 5 + 8 + 1 1 + i8 +20)= F3(2+6+7+13)= F4(10+15+19)= Total= 
INSTRUÇÕES 
Todas as pessoas têm uma ideia de como são. A seguir estão expostos diversos atributos 
capazes de descreverem como uma pessoa é. Leia cuidadosamente cada questão e responda 
verdadeira, espontânea e rapidamente a cada uma delas. Ao dar a resposta considere, sobretudo, a sua 
maneira de ser habitual e não o seu estado de espírito de momento. Coloque uma cruz (x) no quadrado 
que pensa que se lhe aplica de forma mais característica. 
Não 
concordo 
Concordo 
pouco 
Concordo 
moderadamente 
Concordo 
muito 
Concordo 
muitíssimo 
1­ Sei que sou uma pessoa simpática D D D D D 
2­ Costumo ser tranco a exprimir as minhas opiniões. D D D D D 
3­ Tenho por hábito desistir das minhas tarefas 
quando encontro dificuldades. D D D D D 
4­ No contacto com os outros costumo ser um 
indivíduo falador. D D D D D 
5­ Costumo ser rápido na execução das tarefas que 
tenho para fazer. D D D D D 
6­ Considero­me tolerante para com as outras 
pessoas. D D D D D 
7­ Sou capaz de assumir uma responsabilidade até ao 
fim, mesmo que isso me traga consequências 
desagradáveis. 
D D D D D 
8­ De modo geral tenho por hábito enfrentar e 
resolver os meus problemas. D D D D D 
9­ Sou uma pessoa usualmente bem aceite pelos 
outros. D D D D D 
10­ Caiando tenho uma ideia que me parece válida 
gosto de a pôr em prática. D D D D D 
11­ Tenho por hábito ser persistente na resolução das 
minhas dificuldades. D D D D D 
12­ Não sei porquê a maioria das pessoas embirra 
comigo. D D D D D 
13­ Quando me interrogam sobre as questões 
importantes conto sempre a verdade. D D D D D 
14­ Considero­me competente naquilo que faço. D D D D D 
15­ Sou uma pessoa que gosto muito de fazer o que me 
apetece. D D D D D 
16­ A minha maneira de ser leva a sentir­me na vida 
com um razoável bem estar. D D D D D 
17­ Considero­me uma pessoa agradável no contacto 
com os outros. □ D D D D 
18­ Quando tenho um problema que me aflige não o 
consigo resolver sem o auxílio dos outros. D D D D D 
19­ Gosto sempre de me sair bem das coisas que faço. D D D D D 
20­ Encontro sempre energia para vencer as minhas 
dificuldades. D D D D D 
ANEXO 5 
Inventário de Resolução de Problemas 
INVENTÁRIO DE RESOLUÇÃO DE PROBLEMAS 
(Copyright A. Vaz Serra, 1987) 
Nome: _ _ _ _ Idade: 
Hab. Literárias: Profissão: Data: / / 
Fl (5+11+18+20+26)= F6 (3+8+9+13)= 
F2 (21+31+32+33+34+36+40)= F7 (27+28)= 
F3 (1+2+7)= F8 (4+10+16+19)= 
F4 (6+12+14+30+35+37+38+39)= F9 (15+17+22)= 
F5 (23+24+25+29)= Total = 
INSTRUÇÃO 
Ao longo da vida todas as pessoas passam por situações difíceis. E nem todas as 
enfrentam da mesma maneira. Coloque uma cruz (x) no quadrado que em cada uma 
das questões seguintes melhor traduz os seus comportamentos habituais. Responda 
espontânea e honestamente. Não há respostas certas nem erradas. Não queremos que 
nos diga qual o comportamento que acha melhor para tais situações, mas aquele que 
provavelmente iria adoptar em tais circunstâncias. 
/. Imagine que teve uma discussão violenta com um amigo a quem deve 
dinheiro, e ao qual não pode pagar de momento. No final recebeu a seguinte ameaça: 
"dou-te uma semana para me pedires desculpa. Se o não fizeres irei contar a toda a 
gente que és vigarista e que não pagas a quem deves". 
Partindo do princípio que o seu amigo é bem capaz de o fazer, e que isso pode 
prejudicar as suas relações sociais sobretudo com amigos comuns, mas por outro lado 
consciente de que teve razão na discussão, e que o amigo é um prepotente e que 
qualquer diálogo para esclarecer a situação seria muito penoso, ficou indeciso 
quanto à atitude a tomar. 
Numa situação deste tipo tem tendência a pensar: 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
1. Vou deixar correr esta situação; o 
tempo ajuda a resolver os problemas. 
2. Numa situação deste tipo o melhor 
é evitar encontrar-me com o 
indivíduo e não ligar ao que possa 
dizer ou fazer. 
D D D D D 
D D D D D 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera­ muito muitís­
damente simo 
3. Não vou permitir que este 
acontecimento interfira no que tenho 
de fazer no meu dia a dia. 
D D D D D 
4. Se não me tivesse comportado 
daquela maneira isto nunca teria 
ocorrido: tive toda a culpa no que 
aconteceu. 
□ D D D D 
5. Vou­me aconselhar com pessoas j j r­j j j | ! | j 
amigas para saber o que devo fazer. 
II. Imagine que vai no seu carro, comprado há pouco tempo, com grande 
sacrifício, e uma camioneta vem contra ele, danificando-o profundamente. 
A camioneta foge sem deixar rastos e você fica transtornado a pensar nos 
prejuízos que terá de suportar, logo numa altura em que se encontra com grandes 
dificuldades económicas. 
Numa situação deste tipo tem tendência a pensar: 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera­ muito muitís­
damente simo 
6. Estou perdido, este acontecimento 
deu cabo da minha vida. 
7. O melhor é não fazer nada, até ver 
onde isto vai parar. 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
8. Lá por isto me ter acontecido, não 
vou deixar que a minha vida seja 
constantemente interferida por esta 
questão. 
D D D D D 
9. Apesar de tudo que tive muita 
sorte, as coisas poderiam ser bem 
piores do que realmente são. 
D D D D D 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
10. No fundo reconheço que me 
comportei de uma maneira estúpida. 
Devido a mim é que este problema 
está como está. 
D D D D D 
11. Vou pedir conselho aos meus 
amigos para poder sair deste 
problema. 
D D D D D 
HL Sentindo-se uma pessoa competente em determinada área, vai ser posto à 
prova, daí a algum tempo, numa situação competitiva importante. 
Verifica, entretanto, com estranheza, que há um indivíduo que anda a diminuí-
lo e a dizer aos outros que é uma pessoa que não vale o que aparenta. 
Este facto ofende-o mas, daí a três meses, vai poder provar, aos olhos de todos, 
se é ou não um indivíduo capaz. 
Numa situação deste tipo tem tendência a pensar: 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
12. As pessoas hão-de sempre dizer rn pi r" l \"\ j ] 
mal de mim, que azar o meu. 
13. Não me vou aborrecer com esta 
situação. O tempo há-de correr a meu 
favor. 
D D D D D 
14. Estou-me a sentir destruído pelo 
que me está a acontecer. Não vou 
conseguir desenvencilhar-me desta 
situação. 
D D D D D 
15. Vou pensar com calma sobre este 
assunto, de modo a que possa sair-me 
bem e, ao mesmo tempo, calar aquele 
indivíduo. 
D D D D D 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera­ muito muitís­
damente simo 
16. Com o que me está a acontecer, o 
melhor é evitar por agora submeter­
me às provas, em que podem ver 
como me saio, de forma a que o 
acontecimento seja esquecido. 
17. Se querem guerra, tê­la­ão: não 
posso deixar de lutar por aquilo que 
para mim é importante. 
18. Acho melhor perguntar aos meus 
familiares o que devo fazer para 
resolver este assunto. 
19. Sinto que tenho a responsabi­
lidade daquilo que agora me está a 
acontecer. 
20. Vou pedir conselho, a amigos 
meus, sobre a melhor atitude a tomar. 
21. De modo algum me deixo 
esmagar pelo que me está a 
acontecer. Hei­de remover os 
obstáculos, um a um, até provar aos 
outros que realmente sou uma pessoa 
capaz. Sei que hei­de conseguir. 
D D D D D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
D 
□ 
IV. Quando me sinto muito tenso, afim de aliviar o meu estado de tensão: 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera­ muito muitís­
damente simo 
22. Passo longas horas a ver televisão rn 
sem querer fazer mais nada. 
23. Raramente consigo passar sem i | 
medicamentos que me acalmem. 
24. Meto­me na cama durante longas i j 
horas. 
D D D D 
D D D D 
D D D D 
25. Procuro fazer uma soneca pois 
sinto que, nessas ocasiões, tem em 
mim grandes efeitos reparadores. 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
D D D D D 
26. Desabafo com alguém, 
procurando que, ao fim, essa pessoa n |""| | ] [ ] | ] 
tome o meu partido e me ajude a 
resolver as minhas dificuldades. 
27. Dá-me para partir tudo o que | j j ; r j í j | | 
tenho à minha volta. 
28. Chego a bater em mim próprio. rn l i r j [ | ["j 
29. Raramente deixo de pedir ajuda _ |—. 
profissional a um médico ou a um LI U U U U 
psicólogo. 
V. A minha maneira de ser habitual leva-me a que não só nestas situações como 
em todos os meus problemas, tenha tendência a: 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
30. Pensar continuamente sobre todos M n j j | | | "| 
os factos que me preocupam. 
31. Não fugir do confronto com as rn n n [ | [ ] 
situações que me são desagradáveis. 
32. Adaptar-me com facilidade às n [ ] [ ] [ ] [_] 
pressões psicológicas e exigências da 
vida de todos os dias. 
33. Não deixar de lutar quando quero r i r i f j [ j J j 
atingir os meus objectivos. 
Não Concordo Concordo Concordo Concordo 
concordo pouco modera- muito muitís-
damente simo 
34. Conseguir pôr em prática os 
planos que arquitecto para resolver os | J 
meus problemas. 
35. Reconhecer que sou, por vezes, n 
vítima dos outros. 
36. Ter sempre coragem para 
resolver os problemas da minha vida, r-i 
mesmo que, por vezes, me 
incomodem bastante. 
37. Envolver-me apenas naquelas 
acções, de resolução de problemas, i—i 
que concerteza não me deixam ficar 
mal. 
38. Permitir que os objectivos 
principais da minha vida sejam r-i 
facilmente interferidos pelos L J 
problemas com que me defronto. 
39. Ver sempre os aspectos negativos 
mais do que os aspectos positivos dos [ ) 
acontecimentos. 
40. Preferir, num problema 
desagradável, procurar obter r-, 
informação e resolvê-lo, do que L J 
evitá-lo. 
D D D D 
D D D D 
D D D D 
D D D D 
D D D D 
n a n a 
D D D D 
Por favor, verifique se respondeu a todas as questões. Obrigado. 
ANEXO 6 
FACES II 
FACES n 
(Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale) 
Instruções 
Leia com atenção as questões seguintes. Decida, para cada uma delas com que 
frequência o comportamento descrito ocorre na sua família. 
Numa escala que vai de 1 (Quase nunca) a 5 (Quase sempre), assinale com um círculo 
ou uma cruz qual dos pontos 1, 2, 3, 4, 5 corresponde a cada uma das questões. 
Quase 
nunca 
De vez em 
quando 
As 
vezes 
Muitas 
vezes 
Quase 
sempre 
1- Em casa ajudamo-nos uns aos outros quando temos dificuldades. 
2- Na nossa família cada um pode expressar livremente a sua opinião. 
3- É mais fácil discutir os problemas com pessoas que não são da 
família do que com elementos da família. 
4- Cada um de nós tem uma palavra a dizer sobre as principais 
decisões familiares. 
5- Em nossa casa a família costuma reunir-se toda na mesma sala. 
6- Em nossa casa os mais novos têm uma palavra a dizer na definição 
das regras de disciplina. 
7- Na nossa família fazemos as coisas em conjunto. 
8- Em nossa casa discutimos os problemas e sentimo-nos bem com as 
soluções encontradas. 
9- Na nossa família cada um segue o seu próprio caminho. 
10- As responsabilidades de nossa casa rodam pelos vários elementos 
da família. 
11- Cada um de nós conhece os melhores amigos dos outros 
elementos da família. 
12- É difícil saber quais são as normas que regulam a nossa família. 
13- Quando é necessário tomar uma decisão, temos o hábito de pedir 
a opinião uns dos outros. 
14- Os elementos da família são livres de dizerem aquilo que lhes 
apetece. 
15- Temos dificuldade em fazer coisas em conjunto como família. 
16- Quando é preciso resolver problemas, as sugestões dos filhos são 
tidas em conta. 
17- Na nossa família sentimo-nos muito chegados uns aos outros. 
18- Na nossa família somos justos quanto à disciplina 
19- Sentimo-nos mais chegados a pessoas que não são da família do 
que a elementos da família. 
20- A nossa família tenta encontrar novas formas de resolver os 
problemas. 
21- Cada um de nós aceita aquilo que a família decide fazer. 
22- Na nossa família todos partilham responsabilidades. 
23- Gostamos de passar os tempos livres uns com os outros. 
Quase 
nunca 
De vez em 
quando 
As 
vezes 
Î 
24- É difícil mudar as normas que regulam a nossa família. 
25- Em casa, os elementos da família evitam-se uns aos outros. 
26- Quando os problemas surgem todos fazemos cedências. 
27- Na nossa família aprovamos a escolha de amigos feita por cada 
28- Em nossa casa temos medo de dizer aquilo que pensamos. 
29- Preferimos fazer as coisas apenas com alguns elementos da 
laUUiia, GO (JUc COUl d idiiiuia ivua. . 
30- Temos interesse e passatempos em comum uns com os outros. 
OBRIGADA PELA SUA COLABORAÇÃO 
